Validación del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: muerte digna by Karbasi Santos, Carmen
UNIVERSIDAD COMPLUTENSE DE MADRID 
FACULTAD DE ENFERMERÍA, FISIOTERAPIA Y 
PODOLOGÍA 
 
   
TESIS DOCTORAL 
 
Validación del criterio de resultado de enfermería 1307: 
muerte digna 
 
 
MEMORIA PARA OPTAR AL GRADO DE DOCTOR 
 
PRESENTADA POR 
 
Carmen Karbasi Santos 
 
Directores 
 
Enrique Pacheco del Cerro 
Sergio González Cervantes 
 
Madrid 
 
 
 
 
© Carmen Karbasi Santos, 2019 
UNIVERSIDAD COMPLUTENSE DE MADRID 
FACULTAD DE ENFERMERÍA, FISIOTERAPIA Y PODOLOGÍA 
TESIS DOCTORAL 
Validación del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: 
Muerte Digna 
MEMORIA PARA OPTAR AL GRADO DE DOCTOR 
 PRESENTADA POR
Carmen Karbasi Santos 
Directores 
Prof. Dr. Enrique Pacheco del Cerro 
Prof. Dr. Sergio González Cervantes  
Madrid, 2019 



DECLARACIÓN DE AUTORÍA Y ORIGINALIDAD DE LA TESIS   
PRESENTADA PARA LA OBTENCIÓN DEL TÍTULO DE DOCTOR 
D./Dña . CARMEN KARBASI SANTOS      
con número de DN I/N I E/Pasaporte 53617582 M   , estudiante en el Programa 
de Doctorado CUIDADOS EN SALUD
de la Facultad de Enfermería, Fisioterapia y Podología de la Universidad Complutense de 
Madrid, como autor/a de la tesis presentada para la obtención del título de Doctor y titulada: 
Validación del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna  
y dirigida por:  
Prof. Dr. Enrique Pacheco del Cerro  
       Prof. Dr. Sergio González Cervantes
DECLARO QUE: 
La tesis es una obra original que no infringe los derechos de propiedad intelectual ni 
los derechos de propiedad industrial u otros, de acuerdo con el ordenamiento jurídico 
vigente, en particular, la Ley de Propiedad Intelectual (R.D. legislativo 1/1996, de 12 de 
abril, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley de Propiedad Intelectual, 
modificado por la Ley 2/2019, de 1 de marzo, regularizando, aclarando y armonizando las 
disposiciones legales vigentes sobre la materia), en particular, las disposiciones referidas 
al derecho de cita. 
Del mismo modo, asumo frente a la Universidad cualquier responsabilidad que 
pudiera derivarse de la autoría o falta de originalidad del contenido de la tesis presentada 
de conformidad con el ordenamiento jurídico vigente. 
En Madrid, a 19 de septiembre de 2019 
 Esta DECLARACIÓN DE AUTORÍA Y ORIGINALIDAD debe ser insertada en 
 la primera página de la tesis presentada para la obtención del título de Doctor. 

UNIVERSIDAD COMPLUTENSE DE MADRID 
FACULTAD DE ENFERMERÍA, FISIOTERAPIA Y PODOLOGÍA 
VALIDACIÓN DEL CRITERIO DE 
RESULTADO DE ENFERMERÍA 1307: 
MUERTE DIGNA 
TESIS DOCTORAL 
Carmen Karbasi Santos 
Madrid, 2019 
Directores: 
Prof. Dr. Enrique Pacheco del Cerro 
Prof. Dr. Sergio González Cervantes 

"Sólo hay una cosa que hace que un sueño sea 
imposible: el temor al fracaso." 
Paulo Coelho 

A los dos hombres de mi vida, a mi “héroe” y mi “canijo” 
A mi estrella, que ilumina este camino que empezamos juntas, a mi madre 

AGRADECIMIENTOS 
El trabajo que aquí se presenta es la absoluta dedicación e ilusión de cuatro intensos, 
preciosos e inolvidables años. Es el fruto de quienes siempre creyeron en mí e hicieron que 
no existieran “imposibles”. Es el resultado de la ardua labor de mi maravilloso “equipo de 
duendes”. Es por esto, por lo que hoy más que nunca se merecen una especial mención.  
En primer lugar, mi más eterno y franco agradecimiento a los mejores directores que podía 
tener: a los Doctores Enrique Pacheco del Cerro y Sergio González Cervantes. A los que 
han sido mis ojos cuando no podía ver. Mi cabeza cuando no podía pensar. El aliento 
constante. El positivismo necesario en los peores momentos y las sonrisas que siempre me 
decían “tranquila, todo va a ir bien”. Millones de gracias por los sabios consejos, por 
enseñarme tanto y por convertirme en la investigadora que hoy soy. Pero, sobre todo, por 
CREER SIEMPRE EN MÍ y en la realización de esta tesis. 
Al Dr. Enrique Pacheco del Cerro, el que para mí siempre será mi Maestro, por su plena 
confianza en mí desde mis comienzos en esta facultad, por enseñarme que la Enfermería 
siempre es “algo que va más allá de lo cotidiano” y por permitirme aportar mi granito de 
arena a la Investigación en Cuidados en Enfermería. Gracias infinitas por permitirme hacer 
mi sueño realidad, porque sin ti, nada de esto hubiera sido posible. 
Al Dr. Sergio González Cervantes, el rayo de luz que apareció en el momento justo y cuando 
más lo necesitaba. Gracias por acompañarme en este camino y hacerlo más fácil, 
recordándome siempre la frase de Simeone “si se cree y se trabaja, se puede”.  
En segundo lugar, quiero expresar mi más profundo agradecimiento a la Facultad de 
Enfermería, Fisioterapia y Podología de la Universidad Complutense de Madrid, por 
haberme abierto sus puertas hace algunos años y permitirme ser parte de ella, hoy y 
siempre. Especialmente quiero agradecer a todo el Servicio de Personal de Administración 
y Servicios y Personal Docente e Investigador las infinitas muestras de cariño y la constante 
preocupación mostradas hacia mi trabajo y persona. A todos vosotros, a mi segunda familia 
durante estos años, gracias de corazón por cuidarme tanto y mimarme más todavía, 
ayudarme desinteresadamente siempre que lo he necesitado, dedicarme vuestras 
incesantes palabras de ánimo y ofrecerme vuestro apoyo moral e incondicional. Sin duda, 
habéis contribuido a que esta experiencia haya sido uno de los mayores, enriquecedores y 
más apasionantes aprendizajes de mi vida.  
Gracias a María Dolores Rodríguez Martínez, la que para mí siempre será mi mentora, por 
darme la oportunidad de iniciar mi carrera docente-investigadora siendo una alumna de 
máster hace algo más de seis años. Por su plena confianza en mi persona y mis aptitudes, 
por todas sus enseñanzas y consejos, por su ayuda, apoyo y ánimos incondicionales. En 
definitiva, gracias Mariló por haber estado siempre y en todo momento conmigo. 
Gracias a María Paloma Posada Moreno por cuidarme, protegerme, enseñarme, guiarme, 
aconsejarme y ayudarme tanto e incondicionalmente. Siempre fuiste, eres y serás “mi mami 
académica”.  
Gracias a mi ratita, a Esther García García, por dejarme disfrutar contigo de esos dos años 
en el despacho y por todos aquellos divertidos y bonitos momentos que vivimos. Gracias por 
el apoyo y cariño constantes, los ánimos y el estar ahí siempre que te necesité. Te conocí 
en tus peores momentos en la Facultad, pero siempre tuviste una sonrisa, fuiste un ejemplo 
de profesionalidad y me enseñaste una de las mayores lecciones, la de pelear por aquello 
que uno quiere. 
Gracias a Ismael Ortuño Soriano, a mi revisor personal, a la ayuda, fuerza, inspiración, 
motivación y valentía necesarias para llegar hasta el final. Tu disposición incesante que has 
propugnado siempre se ha basado en un altruista deseo de ayudarme, digno de todo mi 
encomio. Infinitas gracias por dejarme aprender de ti, de uno de los mejores y más sabios 
investigadores de la facultad. 
Gracias a los mejores compañeros de despacho posibles: a María del Carmen Martínez 
Rincón, María José González Sanavia y Ana Belén Rivas Paterna por su apoyo, ánimo y 
sonrisas constantes; y a Jorge Diz Gómez y José María Blanco Rodríguez por ser mis 
formadores, consejeros y “padres académicos” en los inicios de esta andadura. 
Gracias a mis compañeros Alfonso Meneses Monroy, Ignacio Zaragoza García y Patricia 
Martín Casas por su inmensa amabilidad, disponibilidad y generosidad para compartir su 
experiencia y amplio conocimiento sobre la investigación y por haberme ayudado en todo 
momento.  
Gracias a Jacinto Gómez Higuera, María Teresa Angulo Carrere, Ramón del Gallego Lastra, 
Tamara Raquel Velasco Sanz, María Isabel Morente Parra, Antonio Luis Villarino Marín, 
Carmen García Carrión y Juan Vicente Beneit Montesinos por vuestros generosos consejos, 
grandes enseñanzas, apoyo y motivación a ser mejor. 
Gracias Eladio, Jesús, Luis, María, María José y Marga por ser el desahogo y el chute de 
energía en esos momentos en los que me daban ganas de tirar la toalla. Vuestro apoyo, 
comprensión, aliento y presencia constantes han sido fundamentales durante estos cuatro 
años. 
Gracias a todo el personal del aula de informática y biblioteca, especialmente a Vicente y 
Óliver, por su apoyo, ánimo y ayuda constantes ante cada problema, consulta y petición 
para que éste trabajo fuese posible. 
En tercer lugar, quisiera expresar mi más sincero y eterno agradecimiento a dos personas 
muy especiales, a mis referentes en la Enfermería, a quienes me han mostrado en su propio 
ejemplo lo que significa ser unas grandes profesionales, a María Lourdes Casillas Santana 
y María del Pilar Serrano Gallrado. Vuestra esencia impregna cada una de las páginas de 
este trabajo.  
A “mi Lourdes”, por ser mi pañuelo de lágrimas y desfogue en cada crisis, la fuerza, el apoyo 
y el aliento para seguir y la motivación constante. Me diste la mejor preparación y formación 
posible, me asesoraste siempre ante cada conflicto y me transmitiste grandes y valiosas 
enseñanzas, que van más allá del contenido de los libros, como las de no perder nunca la 
pasión por lo que se hace, luchar hasta la línea de meta y ser la mejor en lo que haga. 
Millones de gracias por protegerme y velar siempre por mí, porque para mí siempre serás 
“mi súper madrina”, la mejor. 
A “mi Pilar”, una fuera de serie en la Investigación en Enfermería y una de las mejores 
profesoras de la Escuela Universitaria de Enfermería de Puerta de Hierro de la Universidad 
Autónoma de Madrid que tuve en mis estudios primarios en la Diplomatura. Me despertaste 
el gusanillo de la investigación, poniendo los mejores y más sólidos cimientos de la casa 
que hoy he construido. Millones de gracias por haberme brindado la oportunidad de recurrir 
a tu enorme capacidad y conocimiento científico.  
I would like to give special thanks to the best supervisor, Prof. Wendy Chaboyer, for the 
guidance, encouragement and advice she provided throughout my three months with her at 
Griffith. I had been extremely lucky to have a supervisor who cared so much about my work 
and me, and who responded to my questions and queries so promptly, always and 
everywhere. I owe a debt of gratitude to her for her time and careful attention to detail. 
I would also like to thank all the members of staff at NCREN who helped me in my stay. I 
would like to thank Prof. Brigid Gillespie and Prof. Andrea Marshall for the suggestions they 
made about my review.   
I would like to express my deep gratitude to Helen Liu for her great and huge assistance 
during these three months, providing me the academic and accommodation information. 
Claudia Bull, Evelyn Knag, Georgia Tobiano, Ishtar Sladdin, Elizabeth Elder and Laura 
Alberto, who provided a much needed form of escape from my studies, also deserve thanks 
for truly caring and being always there for me. 
No puedo olvidarme de dos de mis mayores tesoros, mis padres, mis ejemplos a seguir y 
mis guías en el camino de la vida. No hay palabras suficientes con las que pueda 
agradeceros absolutamente todo lo que habéis hecho por y conmigo. Millones de miles de 
cientos de gracias por hacer de mí la mujer que soy, por darme la exquisita educación que 
tengo, por transmitirme e inculcarme los valores y principios que defiendo y por hacerme 
sentir la hija más afortunada del mundo. Pero, sobre todo, por convertirme en esa guerrera 
incansable que nunca abandona el campo de batalla, aquella que pelea por lo que quiere 
de verdad sin mirar atrás, mirando al miedo de frente, entregándolo todo y dando el alma, 
sacando a la niña que lleva dentro; esa que cree en los imposibles y que daría la luna por 
tocar una estrella. Gracias a vosotros esta tesis y el que haya llegado hasta aquí es posible. 
Cada una de las letras de este manuscrito contiene vuestra esencia, amor, sacrificio y 
dedicación. Y es que en este tiempo me he dado cuenta de que los pequeños gestos son 
los que hacen las grandes cosas. Que vosotros habéis hecho infinito mi límite. 
A mi papi, sin lugar a duda, el que siempre será el hombre de cada momento de mi vida, el 
rey de mi corazón. A mis ojos cuando no podía ver. Mis pies cuando no podía caminar. Mi 
fuerza cuando estaba débil. Las manos que me levantaba una y otra vez tras cada caída. 
Los brazos que siempre se abrían. Los abrazos que me reiniciaban y recargaban la batería. 
El pegamento que noche tras noche me recomponía de mis pedazos. El consuelo más 
reconfortante. El desahogo que me escuchaba horas y horas. La mejor terapia 
tranquilizadora y sanadora. La alegría y sonrisa diarias después de jornadas interminables 
de trabajo. El aliento imprescindible que me impulsaba a seguir adelante, a no rendirme 
nunca. El más incondicional de los apoyos. La esperanza personificada. La voz de la más 
auténtica e inestimable sabiduría y experiencia. La eterna paciencia y la presencia 
constante. No fue fácil criar solo de nosotros, pero te echaste el dolor a la espalda, secaste 
tus lágrimas, te llenaste de coraje y me enseñaste que para alcanzar los sueños hace falta 
extender las alas y volar. Me dijiste que las barreras no se superan imaginando que no 
existen sino afrontando los miedos y dando el 100 % para ser la propia artífice de mi 
felicidad. Fuiste tú la voz que siempre decía que lo mejor estaba en mí. Me ayudaste a 
avanzar cuando no podía llegar. Me diste fe, pues tú creías en todo lo que yo era. SIEMPRE 
estuviste ahí para mí, siendo una luz en la oscuridad iluminando tu amor en mi vida. Sobran 
las palabras para decirte que eres mi súper héroe y el hombre por el que más admiración 
siento, pues eres la excelencia en persona. 
A mi mami, la que siempre será la mujer de cada momento de mi vida, la mejor, una grande 
entre las grandes. A mi fuente de inspiración y motivación que me impulsaba a superarme 
cada día. La fuerza sobrenatural que muchas veces no sabía de dónde salía ni porqué tenía 
pero que siempre me hizo sentir invencible. El resplandor que siempre ahuyentaba a los 
monstruos debajo de la mesa. La luz que guiaba incesantemente el camino que debía seguir. 
El susurro que decía “los diamantes se forman bajo presión”. Las agallas para enfrentar 
cualquier desafío. Mi ángel de la guarda y copiloto de aventuras en estos cuatro años. 
Gracias por haberme acompañado en cada jornada de trabajo, en mis pensamientos, mi 
sonrisa, mis pupilas dilatas y húmedas. He sentido tu calor. Tu alma junto a la mía. La voz 
interna de "todo va a salir bien campeona" y la tranquilidad de saber que estábamos juntas 
en esto, formando el mejor equipo posible. Porque fuiste la mejor profesora de universidad, 
la persona de la que aprendí todo cuanto se y el modelo que siempre quise imitar. Eres y 
serás única, mi heroína, la mitad de mi vida y lo más bonito de ella. La última vez que 
nuestras miradas se cruzaron hicieron un pacto, ¿recuerdas?. Té prometí que por muchas 
puertas que se cerrasen, siempre encontraría la ventana, el hueco o la rendija, y la podría 
abrir, porque jamás me daría por vencida, ni en las peores situaciones. Si algo aprendí de ti 
fue a ser una gladiadora. A pelear fielmente por lo que creo y quiero. A ser valiente y a mirar 
al miedo a los ojos. Hoy es tu gran día. El Mío. El Nuestro. Este es tu legado mi estrella. 
Especial mención merece también el segundo hombre de mi vida, mi hermano, mi “canijo”. 
No hay forma de agradecerte que siempre hayas sido y, especialmente durante mi tesis, mi 
más fiel e incondicional admirador. Fuiste tú quien siempre confió plena y ciegamente en mi 
trabajo y persona diciéndome siempre “tú puedes Cami”; sin tu aliento, presencia y apoyo la 
realización de esta tesis no hubiera sido posible. Fuiste tú quien siempre en estos cuatro 
años me ha brindado un hombro dónde llorar, me ha consolado, me ha aguantado siempre 
que he estado insoportable y me ha animado en esos días en los que todo salía mal. Fuiste 
tú quien compartió mis lágrimas de alegría y tristeza, noches en vela, miedos, 
preocupaciones, errores, éxitos, ilusiones y frustraciones. Fuiste tú quien me trasmitía esa 
alegría y energía positiva. Fuiste tú quien cada día aparecía por la puerta de casa con esa 
sonrisa loca, con ese brillo en los ojos capaz de pelearse con un millón de tsunamis. Fuiste 
tú quien me hizo este camino infinitamente más fácil, recordándome siempre el refrán “al 
mal tiempo, buena cara”. Fuiste tú quien me enseñó a creer en mí y a pensar y a sentir que 
no había imposibles. Fuiste tú quien muchas veces hizo de hermano mayor, dándome el 
mejor de los consejos y enseñándome la mayor de las lecciones. Así que sólo puedo darte 
billones de gracias porque tú me enseñaste a vivir cada día como el primer día del resto de 
mi vida y eso, eso no lo voy a olvidar nunca. El amor que te tengo no encontrará palabras 
para expresarse, pero espero sepas que mi corazón siempre está contigo. Te admiro y adoro 
Tocho. 
A mis hermanas Zape y Belenchu. Dos de las casualidades más bonitas que vinieron a mi 
vida. Esas que hacen que todo sea mejor y más fácil. Siempre me aconsejasteis y me 
mostrasteis el mejor camino a seguir. Gracias por ser mi guía. Por detenerme cuando debíais 
y por empujarme cuando tenía miedo de seguir mis sueños. Por aparecer siempre en el peor 
momento, ese en el que no erais llamadas, pero más os necesitaba. Gracias por tantas 
cosas… Pero, sobre todo, gracias por darme todas estas razones y por ser mis hermanas. 
Zape billones de millones de gracias por hacer que nunca, nunca, haya sentido que estás 
tan lejos. Mi alma gemela, esa mujer que terminó metiéndose en mi vida y convirtiéndose 
en mi inseparable. Gracias por compartir conmigo no sólo mis momentos felices, sino 
también los más desastrosos y tristes. Por ser mi bastón. Por ser la fuerza, motivación y 
sonrisa incesantes durante estos cuatro años. Mi fiel defensora y protectora. Por ser de la 
manera que eres y enseñarme tantísimo.  
Belenchu jamás encontraré las palabras que sirvan para agradecerte todo lo que me has 
amparado, animado, ayudado, cuidado y protegido desde aquél 1º ESO. Gracias porque 
siempre has sacado lo mejor de mí. Por levantarme de cada tropiezo. Por estar conmigo y 
para mí siempre. Por aguantar mis llantos y sonrisas en estos cuatro años. Por esa confianza 
ciega en que esta tesis sería una realidad. Por contribuir a que sea la persona que soy hoy. 
A toda mi familia Karbasi Santos Vidal Gómez-Arozamena. Nunca voy a poder daros las 
gracias que os merecéis por no dejarme jamás sola, y porque cuando me he sentido perdida 
me habéis ayudado a retomar el camino. Billones de gracias, sois los mejores. 
Especialmente a mis padrinos, Tati y Nando, con quien siempre pude contar. Vuestras 
palabras siempre fueron buenas consejeras para alejar las tormentas y volverlas sólo 
pasajeras devolviéndome la calma. Gracias por haberme hecho sentir siempre la ahijada 
más afortunada. Gracias por tanto. 
En particular también a mis primos Johnny, Gabriela, Marta y Ana por cuidar de mí y haber 
estado ahí siempre acompañándome en todos los momentos difíciles de mi vida. Gracias 
por ser ese sustentáculo incondicional. Esa inyección de alegría, ánimo, coraje y fuerza para 
no quedarme nunca parada en el camino. 
A la familia que uno elige, a mis Nurses-Nursos y bailongas-os, por su paciencia y 
compresión ante demasiados “días de tesis”, por aguantarme en los malos momentos, por 
tener siempre tiempo para escucharme, consolarme y calmarme, por darme esa fuerza y 
ánimo cuando más los necesitaba y sacarme una sonrisa cuando no la tenía.  
En especial a mi Bei y a mi Partner por ser pura energía positiva. Por cuidarme y protegerme 
de manera incondicional. Por tantos abrazos, detalles y sonrisas. Por su acompañamiento y 
motivación constante en este largo proceso. 
Imposible olvidarme de mi Nuri, porque aun cuando yo ya no creía en mí misma, ella lo 
siguió haciendo, apoyándome y cuidándome hasta guiarme por el camino de la luz y 
felicidad. Cómo te he dicho en más de una ocasión, nunca tendré forma de agradecerte lo 
que en su día hiciste de mí, por mí y para mí. 
A mi asesor, Pedro Santamaría Pozo, por darme la vida haciendo que un día resurgiera de 
mis cenizas cual ave fénix. Cómo te dije un día: “Un día, sin esperarlo, llega alguien a tu vida 
que repara tu columpio viejo, lo pinta de colores, le asegura las cadenas y te ayuda... Te 
empuja suavemente y te sostiene; te brinda seguridad. Entonces... es en ese preciso 
momento que te atreves a levantar los pies del suelo y sientes que puedes volar otra vez...”. 
Gracias por devolverme la vida. Sin ti, no hubiese terminado la tesis. 
A ti Miguel Ángel, a la más bonita de las causalidades que apareció en la recta final de esta 
aventura. Y es que de pronto llegaste y te dio por cambiar mi vida, por hacerla un poco 
menos complicada. Poco a poco, día a día, sonriendo y confiando en que lo mejor estaba 
por venir. Raro, especial, de ese tipo de personas por las que vale la pena luchar y si hubiera 
tenido que elegir un final, hubiese sido uno como este, porque tú me has enseñado que la 
vida no es pasar las hojas del calendario, sino entender que cada hoja de ese calendario es 
única e irrepetible. Supiste ser sol aun cuando mis jornadas de tesis estaban nubladas. El 
pincel que pintaba de colores mis días más oscuros. La comprensión, confortación, 
paciencia y presencia constantes. Mi ímpetu en cada cuesta arriba. El abrazo y la sonrisa 
permanentes que se traducían en mis ganas de llegar hasta el final. Mi modelo a seguir. La 
voz de la experiencia y sapiencia. Mi aliciente para crecer, mejorar y superarme. La 
confianza ciega e incondicional en mí y en lo que era capaz de hacer. No sé qué hubiera 
hecho sin ti en mis momentos de frustración, llanto, locura y nervios. Eres la persona más 
buena que conozco. En serio, haces del mundo un lugar mejor. Por lo menos mi mundo. 
Trillones de gracias por ser el único capaz de hacerme llorar riendo, por aparecer en la peor 
etapa de la tesis con ese brillo en los ojos haciéndome sentir que no había imposibles. Por 
sostenerme en todo momento, por ser mi cable a tierra. Tú has sido el broche de oro de este 
trabajo.  
A mis ídolos y mis segundos padres, Bene y José Manuel, a quienes les estaré eternamente 
agradecida por darme el mejor de los regalos. Gracias por el ánimo, apoyo y ayuda que he 
recibido siempre. Por el inmenso cariño más sincero. Por hacer siempre que me sintiera una 
más, como en mi casa. Por haber hecho un trabajo excelente, creando el mejor de los 
modelos a seguir. Sois admirables.  
A la sonrisa contagiosa, Javier, gracias por derrochar alegría y ternura. Por tu ayuda y apoyo 
siempre que lo he necesitado. Sin pedirlo vale el doble. Sin esperarlo, el triple. 
Familia Aparicio Muñoz sois de esas personas que no te cambian la vida, sino que te ayudan 
a entenderla. Y yo, me quedo con vosotros. Muchísimas gracias por demasiado. 
No hay palabras suficientes para agradeceros toda la gratitud que siento por todas y cada 
una de las personas que he nombrado, pues siempre me he sentido muy afortunada por 
poder aprender y crecer personal y profesionalmente de vosotros, de los mejores, de los 
grandes entre los grandes. ¡GRACIAS POR TANTO A TODOS Y CADA UNO DE 
VOSOTROS! 

GLOSARIO DE ABREVIATURAS 
AECC Asociación Española Contra el Cáncer 
AECPAL Asociación Española de Enfermería de Cuidados Paliativos 
AMM Asociación Médica Mundial 
CC.AA. Comunidad Autónoma 
CCI Coeficientes de correlación intraclase 
CFCE Comisión Federal de Control y de Evaluación 
CIE Clasificación Internacional de Enfermedades 
CINAHL Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature 
CRE Criterio de Resultado de Enfermería 
DCV Content Validity Model 
ECOG Eastern Cooperative Oncology Group 
EAPC European Association for Palliative Care 
EE.UU. Estados Unidos 
ELA Esclerosis Lateral Amiotrófica 
EOLC End-of-life care 
ESAD Equipo de Soporte en Atención Domiciliaria 
GIPS Gestión ineficiente de la propia salud 
IC Intervalo de confianza 
IECAs Inhibidores de la enzima convertidora de angiotensina 
IK Índice de Karnofsky 
INE Instituto Nacional de Estadística 
IDVC Índice de Validez de Contenido 
LOPD-GDD Ley Orgánica 3/2018, 5 de diciembre, de Protección de Datos personales 
y garantía de los derechos digitales 
MESH Medical Subject Headings 
MH Exact Subject Heading 
MMAT Mixed Methods Appraisal Tool 
MPQ McGill Pain Questionnaire 
NANDA North American Nursing Diagnosis Association 
NCREN Centre of Research Excellence in Nursing 
NHPCO National Hospice and Palliative Care Organitazion 
NYHA New York Heart Association 
NIC Nursing Interventions Classification 
NOC Clasificación de los Resultados de Enfermería 
NMDS Conjunto Mínimo Básicos de Datos de Enfermería 
OMS Organización Mundial de la Salud 
ONG Organización No Gubernamental 
PAE Proceso de Atención de Enfermería 
PaP Score Palliative Prognostic Score 
PPI Palliative Prognostic Index 
PPS Palliative Performance Scale 
RCP Reanimación cardiopulmonar 
SELEs Sistemas Estandarizados de Lenguaje Enfermero 
SECPAL Sociedad Española de Cuidados Paliativos 
SEMFyC Sociedad Española de Medicina de Familia y Comunitaria 
SEGG Sociedad Española de Geriatría y Gerontología 
SEOM Sociedad Española de Oncología Médica 
SEOR Sociedad Española de Oncología Radioterápica 
SIDA Síndrome de la Inmunodeficiencia Adquirida 
SIGN Scottish Intercollegiate Guidelines Network 
UCM Universidad Complutense de Madrid 
VCD Validez de Contenido Diagnóstico 

ÍNDICE 

RESUMEN…………………………………...……………….…….……………...…45 
ABSTRACT………………………………………………………………..…………53 
1. INTRODUCCIÓN………………………………………………...………....……61
1.1. REFLEXIONES SOBRE EL FENÓMENO DE LA MUERTE …………….…......63 
1.2. REALIDAD ASISTENCIAL EN EL FINAL DE LA VIDA……………………........65 
1.3. MUERTE DIGNA: DERECHO DEL PACIENTE MORIBUNDO……..................70 
1.4. LA ATENCIÓN SANITARIA AL FINAL DE LA VIDA…………….......................76 
1.4.1.  ¿PORQUÉ Y CÓMO NOS MORIMOS HOY EN DÍA?..........................................76 
1.4.1.1. EPIDEMIOLOGÍA DE LA MUERTE……………………….………….…………….....76 
1.4.1.2. CONCEPTUALIZACIÓN DE LA MUERTE…….……………….……………......…...86 
1.4.1.3. CONTEXTUALIZACIÓN DE LA MUERTE……………….…….…..………….…...…89 
1.4.2.  PREDICCIÓN DE LA TERMINALIDAD…………………………….…...............…..94 
1.4.3. MANEJO DEL PACIENTE MORIBUNDO Y SU FAMILIA…....……………...........112 
1.4.3.1. PROMOCIÓN DEL CONFORT……………………..…………………………………112 
1.4.3.2. CONTROL DE SÍNTOMAS AL FINAL DE LA VIDA……………….………….....…115 
1.4.3.3. SEDACIÓN PALIATIVA………………………………………………….…………….124 
1.4.3.4. ATENCIÓN EN LA AGONÍA………………………………………….………..……...130  
1.4.4. EL PAPEL DE LA FAMILIA EN EL FINAL DE LA VIDA…..………...………..……133 
1.5. CALIDAD ASISTENCIAL AL FINAL DE LA VIDA...……………………....…....145 
1.5.1. LOS CUIDADOS PALIATIVOS…………………………………………...............….147 
1.5.1.1. NACIMIENTO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS………………...………………..147 
1.5.1.2. INTERNACIONALIZACIÓN DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS…………………..147 
1.5.1.3. CUIDADOS PALIATIVOS EN ESPAÑA ………………...………….………….….…149 
1.5.1.4. CONCEPTUALIZACIÓN DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS…………………..….154 
1.5.1.5. MARCO NORMATIVO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS...………………….…..156 
1.5.2. DOCUMENTOS DE VOLUNTADES ANTICIPADAS…………….…….........…160 
1.5.2.1. DESARROLLO INTERNACIONAL DE LOS DOCUMENTOS 
DE VOLUNTADES ANTICIPADAS…………………………………..…………..……160 
1.5.2.2. SITUACIÓN ACTUAL EN ESPAÑA DE LOS DOCUMENTOS 
DE VOLUNTADES ANTICIPADAS……………………………………………………164 
1.5.3.  REGULACIÓN DE LA MUERTE DIGNA…………………………………….….......182 
2. JUSTIFICACIÓN………………………………………………………………..205
3. OBJETIVOS…………………………………………...…………………....…..213
3.1. OBJETIVO GENERAL………………………………………...………………..... 215 
3.2. OBJETIVOS ESPECÍFICOS…………………………………………...…..……. 215 
4. METODOLOGÍA……………………………………………...……………..….217
4.1. DISEÑO DEL ESTUDIO…………………………………………...………..…….219 
4.1.1. VALIDACIÓN CIENTÍFICA DEL TÉRMINO “MUERTE DIGNA”…………..….219 
4.1.1.1. PRIMERA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS…………………………...…….….220 
4.1.1.1.1. FORMULAR LA PREGUNTA DE LA REVISIÓN……………………….…….….……220 
4.1.1.1.2. DEFINIR CRITERIOS DE ELEGIBILIDAD…………………………….…….………...220 
4.1.1.1.3. APLICAR UNA AMPLIA ESTRATEGIA DE BÚSQUEDA…………….…………..….221 
4.1.1.1.4. IDENTIFICAR Y SELECCIONAR POSIBLES ESTUDIOS RELEVANTES……..….224 
4.1.1.1.5. EVALUAR LA CALIDAD DE LOS ESTUDIOS INCLUIDOS………………..………..224 
. 
4.1.1.1.6. SINTETIZAR LOS ESTUDIOS INCLUIDOS………………………………..……….…225 
4.1.1.2. SEGUNDA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS……………………………………227 
4.1.1.2.1. FORMULAR LA PREGUNTA DE LA REVISIÓN…………………………….…….….227 
4.1.1.2.2. DEFINIR CRITERIOS DE ELEGIBILIDAD……………………………………….……227 
4.1.1.2.3. APLICAR UNA AMPLIA ESTRATEGIA DE BÚSQUEDA……….……………….…..228 
4.1.1.2.4. IDENTIFICAR Y SELECCIONAR POSIBLES ESTUDIOS RELEVANTES………...232 
4.1.1.2.5. EVALUAR LA CALIDAD DE LOS ESTUDIOS INCLUIDOS……………………….....232 
4.1.1.2.6. SINTETIZAR LOS ESTUDIOS INCLUIDOS…………………………….………..……233 
4.1.2. VALIDACIÓN DE CONTENIDO DEL CRITERIO DE RESULTADO 
DE ENFERMERÍA 1307: “MUERTE DIGNA”…………………………………...234 
4.1.2.1. INSTRUMENTO VALIDADO….…………………………………………...................236 
4.1.2.2. MODLEO FEHRING……………………………………………………………...…....236 
4.1.2.3. MÉTODO DELPHI…………………………………………………………………..….238 
4.1.2.3.1. REALIZACIÓN DEL PLAN DETALLADO……………………….………………….…238 
4.1.2.3.2. CONFIGURACIÓN DEL PANEL DE EXPERTOS……...………….….………..……239 
4.1.2.3.2.1. IDENTIFICACIÓN DE AQUELLOS PROFESIONALES DE  
ENFERMERÍA QUE SERÍAN CONSIDERADOS COMO 
POSIBLES EXPERTOS………………...…………………………….…….............……239  
4.1.2.3.2.2. DETERMINACIÓN DE LOS CRITERIOS PARA LA SELECCIÓN  
Y CONFIGURACIÓN DEL GRUPO DE EXPERTOS………………………………......244 
4.1.2.3.3. EJECUCIÓN DE LAS RONDAS……………………………………..........……………246 
4.1.2.3.3.1. INFORMACIÓN Y SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN…………………………….…..246  
4.1.2.3.3.2. PRIMERA RONDA…………………………………………………….…………….....…246  
4.1.2.3.3.3. SEGUNDA RONDA………………………………………..…….……...........................247  
4.1.2.3.3.4. TERECRA RONDA…………………………………….….….……………………..…....248 
4.1.2.4. ANÁLISIS DE LOS RESULTADOS………………………..……………...…….248 
4.1.2.5. REDACCIÓN DE LOS RESULTADOS………………………………………….250 
4.2. PERÍODO DE EJECUCIÓN DEL ESTUDIO………………………….……..…..251 
4.3. EMPLAZAMIENTO…………………..………………………………………….....252 
4.4. CONSIDERACIONES ÉTICAS………..…………………………………….……252 
4.4.1. INFORMACIÓN A LOS SUJETOS………………………………………….………..252 
4.4.2. CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS…………………………………….........…252 
5. RESULTADOS……….……………………………………………......……….255
5.1. VALIDACIÓN CIENTÍFICA DEL TÉRMINO “MUERTE DIGNA”…………….....257 
. 
5.1.1. PRIMERA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS………………………………….…257 
5.1.1.1. ANÁLISIS DESCRIPTIVO……………………………..….………….……..……257 
5.1.1.2. SÍNTESIS CUALITATIVA TEMÁTICA INDUCTIVA…………….…………..…294 
5.1.1.2.1. ENFERMERA COMO PROTECTOR Y PROVEEDOR DE CUIDADOS AL 
PACIENTE MORIBUNDO Y SU FAMILIA…………………………………………….294 
5.1.1.2.2. ENFERMERA COMO COMO DEFENSOR-ABOGADO DEL PACIENTE 
MORIBUNDO Y SU FAMILIA………………………………………………….………..295 
5.1.1.2.3. ENFERMERA COMO PRACTICANTE REFLEXIVO………...……………………....296 
5.1.1.2.4. OBSTÁCULOS Y FACILITADORES PARA LA PROVISIÓN DE  
UNOS CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA DE CALIDAD…………………………..296 
5.1.2. SEGUNDA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS………………………..………….301 
5.1.2.1. ANÁLISIS DESCRIPTIVO……………………………………………..………...301 
5.1.2.2. SÍNTESIS CUALITATIVA TEMÁTICA INDUCTIVA………………..……...….347 
5.1.2.2.1. LA “BUENA MUERTE”.…………………….…………………….…………………….347  
5.1.2.2.2. LA “MALA MUERTE”…….…………………………………………….…………….…360  
5.1.2.2.3. LA “MUERTE DIGNA”……………………………………………………………..……362 
5.1.2.2.4. PROVISIÓN DE UNA “BUENA MUERTE”…………………………………...………374  
5.1.2.2.4.1. OBSTÁCULOS PARA EL LOGRO DE UNA “BUENA MUERTE”……………....… 374 
5.1.2.2.4.2. FACILITADORES PARA PROPORCIONAR UNA “BUENA MUERTE”….………..377 
5.2. VALIDACIÓN DE CONTENIDO DEL CRITERIO DE RESULTADO  
DE ENFERMERÍA 1307: “MUERTE DIGNA”…………………………….………418 
5.2.1. ANÁLISIS DESCRIPTIVO……………………………..….………..……………....…418 
5.2.1.1. PRIMERA RONDA...…….…………………………………………….…………………...…418 
5.2.1.2. SEGUNDA RONDA.………………………………………………………………….….……419 
5.2.1.3. TERCERA RONDA……………………………………….………………….……………….429 
5.2.2. ANÁLISIS DE CONTENIDO CUALITATIVO………………....……………...…..….447 
6. DISCUSIÓN………………………………………………………….……….....469
6.1. VALIDACIÓN CIENTÍFICA DEL TÉRMINO “MUERTE DIGNA”………………….471 
6.1.1. PRIMERA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS……………………………..……..….…471 
6.1.1.1. PROVISIÓN DE ATENCIÓN HOLÍSTICA E INDIVIDUALIZADA AL 
PACIENTE MORIBUNDO Y SU FAMILIA………………………………………...…471 
6.1.1.2. DEFENSA DEL PACIENTE MORIBUNDO Y SU FAMILIA……………....……..…479 
6.1.2. SEGUNDA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS……………………………………..….483 
6.1.2.1. LA “BUENA MUERTE”……………………………………………………….…….….483 
6.1.2.2. LA “MUERTE DIGNA”……………….…………………………………………...…….489 
6.1.2.3. PROVISIÓN DE UNA “BUENA MUERTE”……………………………………..……495 
6.1.2.3.1. OBSTÁCULOS Y FACILITADORES PARA PROPORCIONAR 
UNA “BUENA MUERTE”…………………………………………………………..……496 
6.2. VALIDACIÓN DE CONTENIDO DEL CRITERIO DE RESULTADO  
DE ENFERMERÍA 1307: MUERTE DIGNA………………..…………………….504 
6.3. RECOMENDACIONES PARA LA PROMOCIÓN DE UNA MUERTE  
CON DIGNIDAD………………………….…………………………………………516 
6.4. FORTALEZAS Y LIMTACIONES……………………..…………………………..520 
6.4.1. VALIDACIÓN CIENTÍFICA DEL TÉRMINO “MUERTE DIGNA”………………………..521 
6.4.1.1. PRIMERA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS………………………………..……521 
6.4.1.1.1. FORTALEZAS………………………………………………………………..…………..521 
6.4.1.1.2. LIMITACIONES……………………………………………...………………..………….522 
6.4.1.2. SEGUNDA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS………………………..…………..523 
6.4.1.2.1. FORTALEZAS………………………………………………………………..…………..523 
6.4.1.2.2. LIMITACIONES………………………………………………………………...…………523 
6.4.2. VALIDACIÓN DE CONTENIDO DEL CRITERIO DE RESULTADO DE 
ENFERMERÍA 1307: MUERTE DIGNA……………………………………………..…….524 
6.4.2.1. FORTALEZAS……………………………………………………………………...……524 
6.4.2.2. LIMITACIONES………………………………………………………………..………..525 
7. CONCLUSIONES……………………………………………………..………..527
8. DIFUSIÓN DE LOS RESULTADOS…………………………………………531
9. BIBLIOGRAFÍA……………………………………………………….……….535
10. ANEXOS………………………………………………………………….…… 571
10.1. ANEXO I. CRITERIO DE RESULTADO DE ENFERMERÍA 1307: MUERTE
DIGNA……………………………………………………….………………………573 
10.2. ANEXO II. PRIMER CUESTIONARIO ENVIADO A LOS EXPERTOS DEL 
ÁMBITO CLÍNICO…………………………………………………………………..574 
10.3. ANEXO III. PRIMER CUESTIONARIO ENVIADO A LOS EXPERTOS DEL 
ÁMBITO DOCENTE E INVESTIGADOR………………………...….……………581 
10.4. ANEXO IV. CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN A LOS DIRECTORES 
DE LOS CENTROS DOCENTES…………………………………………………588 
10.5. ANEXO V. CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN A LOS DECANOS DE 
LOS CENTROS DOCENTES………………………………………………..….…590 
10.6. ANEXO VI. CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN PARA 
PROFESIONALES DE ENFERMERÍA…………………...………………………592 
10.7. ANEXO VII. CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN PARA 
INVESTIGADORES EN ENFERMERÍA…………………….……………………594 
10.8. ANEXO VIII. SEGUNDO CUESTIONARIO ENVIADO A LOS EXPERTOS…..596 
10.9. ANEXO IX. TRADUCCIÓN AL INGLÉS DE LA VERSIÓN EN ESPAÑOL DEL 
CRITERIO DE RESULTADO DE ENFERMERÍA 1307: “MUERTE DIGNA”….604 
10.10. ANEXO X. TRADUCCIÓN AL ESPAÑOL DE LA VERSIÓN ORIGINAL EN 
INGLÉS DEL CRITERIO DE RESULTADO DE ENFERMERÍA 1307: “MUERTE 
DIGNA”……………………………………………………………...……………….605 
10.11. ANEXO XI. TERCER CUESTIONARIO ENVIADO A LOS EXPERTOS……...606 
10.12. ANEXO XII: PUBLICACIÓN EN NURSE EDUCATION TODAY…………...…..610 
10.13. ANEXO XIII: MEMORIA DE LA ESTANCIA ERASMUS+………...…………….647 

ÍNDICE DE TABLAS 
Tabla 1 Distribución por capítulos de la Clasificación Internacional de Enfermedades 10ª revisión 
(CIE-10) de la OMS. Año 2017……………………………………………….…….... Página 77 
Tabla 2 Número de defunciones según las causas de muerte más frecuentes (*). Año 
2017……………………………………….………………………………………….... Página 81 
Tabla 3 Tasas brutas de mortalidad y tasas estandarizadas por 100.000 habitantes de las 
principales causas de muerte según Comunidades Autónomas de España de residencia. 
Año 2016……………………………………………..…………………………..….... Página 85 
Tabla 4 Índice de Karnofsky………………………………………………………….….….... Página 99 
Tabla 5 Escala de Actividad del Grupo Oncológico del Este………………………..…..... Página 100 
Tabla 6 Escala Palliative Performance Status (PPS) ……………………………...…........Página 102 
Tabla 7 Síntomas predictores de situación terminal en pacientes con patología 
oncológica………………………………………………..…………….………….….Página 103 
Tabla 8 Puntuaciones parciales y probabilidad de supervivencia del PaP score….........Página 105 
Tabla 9 Puntuaciones y probabilidad de supervivencia del PPI………..………………....Página 106 
Tabla 10 Etiología del dolor en los pacientes oncológicos……………………….……….... Página 116 
Tabla 11 Principales manifestaciones clínicas en la “situación de últimos días”…..….... Página 123 
Tabla 12 Diferenciación entre los conceptos de sedación paliativa y eutanasia....…….... Página 127 
Tabla 13 Diferenciación entre duelo normal y complicado………………………………..... Página 138 
Tabla 14 Pautas de actuación antes de la muerte……………………………………..….... Página 139 
Tabla 15 Pautas de actuación en la fase de agonía y muerte………………….……..….... Página 140 
Tabla 16 Pautas de actuación después de la muerte………………………….………….... Página 140 
Tabla 17 Toma de decisiones compartidas……………………...…………………..…….... Página 142 
Tabla 18 Cartera de Servicios en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.... Página 157 
Tabla 19 Legislación de las “Voluntades Anticipadas” o “Instrucciones Previas” a nivel estatal y en 
las Autonomías..………………………………………………...…………..…….... Página 167 
Tabla 20 Comparaciones de la legislación que regulariza las “Voluntades Anticipadas” en las 
Autonomías del territorio español………………………………………….....….... Página 172 
Tabla 21 Comparaciones de la legislación que regulariza las “Voluntades Anticipadas” en las 
Autonomías del territorio español. Análisis comparado de la normativa en vigor el 30 de 
octubre de 2008………………………………………………………………...….... Página 176 
Tabla 22 Niveles de evidencia de la SIGN…………………………………………...…….... Página 210 
Tabla 23 Estrategia de búsqueda bibliográfica I.………………………………………….... Página 222 
Tabla 24 Estrategia de búsqueda bibliográfica II……………………………………………. Página 230 
Tabla 25 Criterios para la selección de expertos según el modelo de validación de 
Fehring……………………………………………………………………………….. Página 244 
Tabla 26 Resumen de los estudios cualitativos y del estudio de métodos mixtos recuperados en la 
primera estrategia de búsqueda……………….………………………………...... Página 261 
Table 27 Overview of qualitative articles and the mixed method study retrieved in the first search 
strategy.…………………………………………………………………….………... Página 267 
Tabla 28 Evaluación de la calidad de los estudios cualitativos y del estudio de métodos mixtos 
recuperados en la primera estrategia de búsqueda utilizando MMAT…...…..… Página 272 
Table 29 Quality appraisal outcome of qualitative studies and the mixed method study  retrieved in 
the first search strategy  using MMAT.………...………………..……...…….….... Página 274 
Tabla 30 Resumen de los estudios cuantitativos recuperados en la primera estrategia de búsqueda 
…………………………………………...……….………………………………....... Página 276 
Table 31 Overview of quantitative articles  retrieved in the first search strategy….…….... Página 283 
Tabla 32 Evaluación de la calidad de los estudios cuantitativos recuperados en la primera 
estrategia de búsqueda utilizando MMAT………………………………….......... Página 290 
Table 33 Quality appraisal of quantitative studies retrieved in the first search strategy using 
MMAT……………………………………………………………………………….... Página 292 
Tabla 34 Resumen de las etiquetas de los temas y citas que ejemplifican los temas I... Página 299 
Table 35 Overview of theme labels and quotes exemplifying the themes I……...….……. Página 300 
Tabla 36 Resumen de los estudios cualitativos recuperados en la segunda estrategia de 
búsqueda…………………………………………………………………………...... Página 305 
Table 37 Overview of qualitative articles retrieved in the second search strategy.…..…... Página 316 
Tabla 38 Evaluación de la calidad de los estudios cualitativos recuperados en la segunda estrategia 
de búsqueda utilizando MMAT…………………………………………………..… Página 327 
Table 39 Quality appraisal outcome of qualitative studies retrieved in the second search strategy 
using MMAT.……………………………………………………………...…….….... Página 329 
Tabla 40 Resumen de los estudios cuantitativos recuperados en la segunda estrategia de 
búsqueda…………………………………...……….………………………..…....... Página 331 
Table 41 Overview of quantitative articles  retrieved in the second search strategy…...... Página 338 
Tabla 42 Evaluación de la calidad de los estudios cuantitativos recuperados en la segunda 
estrategia de búsqueda utilizando MMAT………………………………….......... Página 345 
Table 43 Quality appraisal of quantitative studies retrieved in the second search strategy using 
MMAT……………………………………………………………………………….... Página 346 
Tabla 44 Resumen de las etiquetas de los temas y citas que ejemplifican los temas II.. Página 382 
Table 45 Overview of theme labels and quotes exemplifying the themes II……...….…… Página 400 
Tabla 46 Puntuaciones de los expertos en la primera ronda………………………………. Página 431 
Tabla 47 Pesos asignados a las valoraciones siguiendo el modelo de Fehring en la primera 
ronda……………………………………………………………………….…….…… Página 433 
Tabla 48 Cálculo del coeficiente de variación, desviación estándar y promedio en la primera 
ronda………………………………………………………………………………..… Página 435 
Tabla 49 Puntuaciones de los expertos en la segunda ronda……………..………………. Página 436 
Tabla 50 Pesos asignados a las valoraciones siguiendo el modelo de Fehring en la segunda 
ronda……………………………………………………………………….…….…… Página 438 
Tabla 51 Cálculo del coeficiente de variación, desviación estándar y promedio en la segunda 
ronda………………………………………………………………………………..… Página 440 
Tabla 52 Puntuaciones de los expertos en la tercera ronda………………….……………. Página 442 
Tabla 53 Pesos asignados a las valoraciones siguiendo el modelo de Fehring en la tercera 
ronda……………………………………………………………………….…….…… Página 444 
Tabla 54 Cálculo del coeficiente de variación, desviación estándar y promedio en la tercera 
ronda………………………………………………………………………………..… Página 446 
Tabla 55 Respuestas de los expertos a la primera pregunta del primer cuestionario en la ronda 
I…………………………………………………………………………………..….... Página 451 
Tabla 56 Respuestas de los expertos a la primera pregunta del segundo cuestionario en la ronda 
II………………………………………………………………………………….….... Página 454 
Tabla 57 Respuestas de los expertos a la tercera pregunta del primer cuestionario…... Página 456 
Tabla 58 Respuestas de los expertos a la segunda pregunta del segundo 
cuestionario…………………………………………………………………………...Página 459 
Tabla 59 Respuestas de los expertos a las preguntas cuarta y quinta del primer 
cuestionario…………………………………………………………………….……. Página 463 
Tabla 60 Selección de artículos relacionados con el concepto de la “muerte digna”….… Página 490  
Tabla 61 Recomendaciones para intervenciones dirigidas por enfermeras, organizadas por los 
atributos de Kehl de una buena muerte y las pautas del Colegio Americano de Cuidados 
Críticos……………...…………………………………………...…………………… Página 499  
Tabla 62 IDVC para las características definitorias de la Muerte Digna…...…….....…..… Página 507 
Tabla 63 IDVC para los indicadores del CRE 1307: Muerte Digna de la NOC……..……. Página 507 
Tabla 64 
Tabla 65 
Actuaciones promotoras de la “buena muerte”………………………………...…. Página 509 
Actuaciones promotoras de la Muerte Digna………………………..……………. Página 510 
ÍNDICE DE GRÁFICOS 
Gráfico 1 Defunciones según causa de muerte por capítulos de la CIE-10 y sexo. Año 2017. Tasas 
brutas por 100.000 habitantes……………………………………………...…....….. Página 79 
Gráfico 2 Principales causas de muerte según edad. Porcentaje sobre el total de fallecidos. Año 
2017……………………………………………..………………………….…………..Página 80 
Gráfico 3 Causas múltiples más frecuentes. Porcentaje de causa múltiple y causa 
básica…………………………..……………………………………………………….Página 82 
Gráfico 4 Indicador  [130701] Pone los asuntos en orden…………………………………... Página 421 
Gráfico 5 Indicador [130702] Expresa esperanza……………………………………….…... Página 421 
Gráfico 6 Indicador [130707] Participa en la planificación del funeral………….………... Página 421 
Gráfico 7 Indicador [130708] Mantiene el testamento actual……………………………... Página 422 
Gráfico 8 Indicador [130709] Mantiene las Instrucciones Previas………………………... Página 422 
Gráfico 9 Indicador [130712] Se reconcilia con sus relaciones………………………..….. Página 422 
Gráfico 10 Indicador [130713] Finaliza objetivos significativos…………………………….. Página 423 
Gráfico 11 Indicador [130714] Mantiene el sentido de control del tiempo que le resta….. Página 423 
Gráfico 12 Indicador [130715] Intercambia afecto con los demás……….…………..…….. Página 423 
Gráfico 13 Indicador [130716] Se desconecta gradualmente de personas significativas…. Página 424 
Gráfico 14 Indicador [130717] Recuerda memorias de su vida……….…………..……….. Página 424 
Gráfico 15 Indicador [130718] Revisa logros de su vida……….…………………..……….. Página 424 
Gráfico 16 Indicador [130719] Comenta experiencias espirituales……….……….……….. Página 425 
Gráfico 17 Indicador [130720] Comenta preocupaciones espirituales……….……….…… Página 425 
Gráfico 18 Indicador [130721] Mantiene independencia física………………..…….……… Página 425 
Gráfico 19 Indicador [130723] Controla la ingesta de alimentos/bebidas……….………… Página 426 
Gráfico 20 Indicador [130724] Controla las posesiones personales……………….……… Página 426 
Gráfico 21 Indicador [130725] Expresa preparación para morir…………………….……… Página 426 
Gráfico 22 Indicador Verbaliza la satisfacción espiritual……………………………..……… Página 427 
Gráfico 23 Indicador Expresa sus últimas voluntades sobre el inminente final de la 
vida…………………………………………………………………………………….Página 427 
Gráfico 24 Indicador Resuelve las preocupaciones personales y familiares……………… Página 427 
Gráfico 25 Indicador Revisa las experiencias de vida……………………………………..….Página 428 
Gráfico 26 Respuestas de los expertos sobre la definición del CRE 1307: Muerte Digna realizada por 
la NOC en la segunda ronda………………………………………………….……..Página 447 
Gráfico 27 Respuestas de los expertos sobre la definición propuesta por el equipo investigador para 
el CRE 1307: Muerte Digna en la segunda ronda………………….……………...Página 448 
ÍNDICE DE FIGURAS 
Figura 1 Fines de la Medicina Curativa frente a principios de la Medicina Paliativa……… Página 69 
Figura 2 Tasas brutas y estandarizadas de mortalidad por Comunidades Autónomas de 
España………………………...………………………………………………………… Página 84 
Figura 3 Naturaleza multifactorial del dolor.……………………………………….…......….. Página 117 
Figura 4 Modelos organizativos de atención a los pacientes oncológicos y de los cuidados paliativos 
propuestos por la Organización Mundial de la Salud……...…………..………...... Página 154 
Figura 5 Situación actual de la eutanasia en el mundo…………..………….………...….... Página 185 
Figura 6 Diagrama Prisma para informar la primera estrategia de búsqueda……….……. Página 223 
Figura 7 Diagrama Prisma para informar la segunda estrategia de búsqueda…….….…. Página 231 
Figura 8 Pasos del método Delphi.…………………………..……...…….…………............. Página 238 
Figura 9 Modelo de Enfermería centrado en la persona……………………………..………Página 475 



~ 45 ~ 
RESUMEN 
INTRODUCCIÓN 
El vertiginoso aumento de situaciones complejas en los contextos clínicos tales como la 
posibilidad para tomar decisiones sobre la propia vida, el cumplimiento de los últimos deseos 
y la administración o no de tratamientos específicos, refleja la imperiosa necesidad de 
regular los derechos de los pacientes moribundos (De Lillo, 2011; Maza Cabrera, Zavala 
Gutiérrez, & Merino Escobar, 2009). Conforme la enfermedad terminal progresa y se disipan 
las escasas probabilidades del “milagro terapéutico”, paliar, cuidar, consolar y ayudar a morir 
con dignidad al enfermo se convierten en objetivos prioritarios de la práctica clínica 
(Meghani, 2004; Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007). Los profesionales sanitarios 
tienen que confrontar la necesidad de reconocer el instante en el que la enfermedad entra 
en estadio terminal, para así dirigir su práctica clínica hacia los Cuidados Paliativos 
competentes, y no a la rehabilitación y/o curación de la misma (Löfmark, Nilstun, & Bolmsjö, 
2007; Rhymes, 1996). 
Pero, así como el fallecimiento forma parte de la vida, siendo un acontecimiento inevitable, 
la manera en la que llegamos a él y lo experimentamos puede cambiar en función de una 
serie de circunstancias personales, sociales y culturales (Morales Flores et al., 2011). El 
término “calidad de la muerte” considera al fallecimiento como un hecho natural del ciclo de 
la vida e implica: la posibilidad de recibir Cuidados Paliativos; el alivio del dolor y el control 
de cualquier síntoma o signo presente; el respeto de la intimidad y dignidad del paciente 
moribundo y su familia; la obtención de información deseada; el asesoramiento en cualquier 
momento; y la elección del lugar, de la manera y del momento del fallecimiento (Ciurana 
Misol, 2006). 
A nivel nacional se han destacado tres importantes medidas que han comportado el empuje 
necesario para garantizar una atención de calidad a los pacientes moribundos y sus familias: 
1) el nacimiento y desarrollo del máximo exponente de la Medicina Paliativa: los Cuidados
Paliativos; 2) el respeto de la autonomía del paciente afianzado con La Declaración de 
Voluntades Anticipadas, también llamada Testamento Vital o documento de Instrucciones 
Previas; y 3) la regulación de la legislación que garantiza una muerte digna (Ministerio de 
Sanidad y Consumo, 2007). 
El logro de una muerte digna continúa siendo hoy en día un gran reto en los entornos 
clínicos. La sociedad ha incrementado sus exigencias de bienestar en todos los ámbitos, y 
por ello, reclama un cuidado holístico, centrado en su persona, de excelente calidad que 
permita una muerte en paz. No es de extrañar que sean cada vez más las voces, de 
cualquier índole, que aboguen por el derecho a una muerte digna (Costa Alcaraz et al., 2002; 
De Lillo, 2011; Maza Cabrera et al., 2009; Sanz, 2001). 
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JUSTIFICACIÓN 
 
Durante décadas la Enfermería ha sido conocida, tal y como otros disciplinas de las Ciencias 
de la Salud, por su uso de resultados científicos que pueden influir en la práctica clínica. Sin 
embargo, a pesar de registrar sus intervenciones y los resultados de las mismas en cuanto 
a la promoción de la muerte digna, la carencia de una terminología estandarizada ha 
dificultado la agrupación y el análisis de los datos en este campo (Moorhead, 2009; 
Moorhead et al., 2014a). En la actualidad, la Clasificación de Resultados de Enfermería (en 
inglés Nursing Outcome Classification [NOC]) es la más usada en medir los efectos de las 
intervenciones de los profesionales de Enfermería, pero en otros contextos clínicos. Nunca 
ha sido testado en el ámbito de la muerte digna (Behrenbeck, Timm, Griebenow, & Demmer, 
2005). 
La presente tesis doctoral examina la validez de la NOC para informar de los efectos de las 
intervenciones de la Enfermería sobre la muerte digna. Los resultados también permiten una 
conceptualización de los términos “muerte digna”, “mala muerte” y “buena muerte” tanto, 
desde un enfoque teórico-literario como práctico-experto. Representan un punto de partida 
para establecer futuras líneas de mejora que permitan aunar los esfuerzos para el logro de 
una muerte digna del paciente moribundo y su familia. 
 
OBJETIVO GENERAL 
 
Validar teóricamente el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna, 
perteneciente a la versión en español de la quinta edición de la obra original en inglés 
Nursing Outcomes Classification (Clasificación de Resultados de Enfermería). 
 
OBJETIVOS ESPECÍFICOS  
 
1. Conceptualizar el término “muerte digna” mediante la revisión sistemática de la 
literatura científica. 
 
2. Comparar la definición del término “muerte digna” realizada por la producción 
científica con la obtenida por el juicio de los expertos. 
 
 
3. Cotejar las intervenciones promotoras de la muerte con dignidad comentadas por 
los expertos con aquellas descritas por la literatura científica. 
 
4. Determinar la calidad del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna 
propuesto por la NOC. 
 
5. Realizar la validación de contenido del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: 
Muerte Digna.  
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METODOLOGÍA  
 
DISEÑO DEL ESTUDIO 
  
La presente tesis doctoral se ajusta a un estudio de validación teórica realizado en dos fases:  
1. Validación científica del término Muerte Digna 
Diseño: dos revisiones de estudios mixtos 
Fuentes de información: entre los años 2015 y 2018 se consultaron fuentes primarias 
y secundarias. También se utilizaron otras estrategias como las búsquedas en los 
listados de referencias bibliográficas de los artículos y Google Scholar. 
Análisis de datos: el equipo de investigación analizó los títulos y resúmenes de los 
estudios. La extracción de datos y la evaluación de la calidad utilizando la herramienta 
de Evaluación de Métodos Mixtos se realizó de forma independiente por el equipo de 
investigación. Los desacuerdos se adjudicaron mediante discusión. Los resultados de 
los estudios fueron analizados mediante la síntesis cualitativa temática inductiva. 
 
2. Validación de Contenido del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte 
Digna. 
Diseño: modelo de Validez de Contenido Diagnóstico de Fehring y método Delphi en 
cinco etapas 
Instrumento: Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna 
Selección de expertos: Criterios de Fehring, Skjong y Wentworht y coeficiente de 
competencia experta 
Análisis de datos: estadística descriptiva en cada una de las tres rondas del panel 
de expertos y técnica cualitativa del análisis de contenido propuesto por Bardin y 
Arbeláez & Onrubia. 
 
CONSIDERACIONES ÉTICAS 
 
En la aplicación del instrumento se realizó de una forma homogénea, para ello los expertos 
recibieron la misma información respecto al estudio, características de los cuestionarios y 
cumplimentación de los mismos. 
La investigadora principal fue la encargada de crear y actualizar el registro de los datos 
sociodemográficos, académicos y laborales de todos los participantes del estudio. Este 
registro fue absolutamente confidencial y se mantuvo guardado bajo llave en el despacho 
de la Facultad. Sólo la investigadora principal y sus directores tenían acceso al mismo. 
No se incluyó en ninguna base de datos utilizada en el estudio, información que posibilitase 
la identificación directa o indirectamente de los participantes del mismo. Con ello, se 
respetaron las normas internacionales de protección de datos, así como la legislación 
española vigente. 
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RESULTADOS 
 
VALIDACIÓN CIENTÍFICA DEL TÉRMINO MUERTE DIGNA 
 
Finalmente, veinte artículos, diez cuantitativos, nueve cualitativos y un estudio de métodos 
mixtos, publicados todos en inglés, cumplieron con los criterios de inclusión. 
 
La mayoría de los estudios cuantitativos se realizaron en los EE. UU. (n=9) y uno en Nigeria. 
Nueve utilizaron un diseño descriptivo, empleando cuestionarios/encuestas enviadas por 
correo o en mano. Sólo uno fue un estudio controlado aleatorio. Las muestras estaban 
compuestas por miembros de asociaciones profesionales de Enfermería en los EE. UU. (n= 
5) o por enfermeras que brindan cuidados al final de la vida en una variedad de unidades. 
Los tamaños muestrales variaron considerablemente, desde 95 hasta 864 enfermeras. 
Cinco de los estudios incluidos se realizaron en unidades médicas y quirúrgicas, cuatro en 
entornos de cuidados críticos y uno en el servicio de emergencias. Sus puntajes de calidad 
variaron desde no cumplir con ninguno (0 *) de los criterios hasta cumplir con todos (****). 
Las limitaciones para los estudios descriptivos incluyeron una baja tasa de respuestas (60% 
o menos), falta de representatividad de la muestra, estrategias de muestreo inadecuadas y 
mediciones inapropiadas (origen incierto, validez desconocida o ningún instrumento 
estándar). Además, la descripción insuficiente de cómo se generó el programa de asignación 
al azar fue una limitación del estudio controlado aleatorio. 
 
Se realizaron tres estudios cualitativos en EE. UU., otros tres en el Reino Unido y uno en 
Australia, Canadá y China respectivamente. Los estudios utilizaron una amplia gama de 
diseños metodológicos, incluida la fenomenología (n=4), la teoría fundamentada (n=1) y la 
descripción exploratoria cualitativa (n=3), así como la interpretación (n=1). Los datos se 
recolectaron mediante entrevistas semiestructuradas, cara a cara (n=6) o entrevistas en 
profundidad (n=2), grupos focales (n=1) y observación de participación (n=1). El tamaño de 
la muestra varió de 5 a 19 enfermeras. Tres estudios reunieron datos de salas de hospitales 
médicos agudos y seis de entornos de cuidados críticos. La experiencia de las enfermeras 
en la práctica varió de 1 a 40 años. Las características étnicas de la muestra y la 
transferibilidad limitada de los hallazgos a otros entornos o poblaciones se consideraron 
como limitaciones de los estudios. Sin embargo, sus puntajes de calidad oscilaron entre 
altos (***) y muy altos (****). 
 
Solo hubo un estudio de métodos mixto realizado en España que logró tres estrellas (***), el 
puntaje de calidad más alto posible para los estudios de métodos mixtos. 
 
Cuatro temas relacionados con la prestación de cuidados al final de la vida se descubrieron 
inductivamente: 1) Enfermera como proveedor de protección; 2) Enfermera como defensora; 
3) Enfermera como practicante reflexiva; y 4) Obstáculos y ayudas para brindar cuidados al 
final de la vida de calidad. 
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Once artículos, ocho cualitativos y tres cuantitativos, publicados todos en inglés, cumplieron 
con los criterios de inclusión.  
 
Tres artículos cualitativos se desarrollaron en Brasil, dos en Estados Unidos, uno en el Reino 
Unido, otro en Israel y Reino Unido y el último en Italia. Los estudios utilizaron una amplia 
gama de metodologías, que incluyeron la etnografía (n=1), la descripción cualitativa 
exploratoria (n=4), el interaccionismo simbólico (n=1 ), el Modelo Híbrido para el Desarrollo 
de Conceptos (n=1) y la teoría fundamentada (n=1). Los datos se recopilaron a través de 
cuestionarios semiestructurados (n=2), entrevistas en profundidad (n=3) y 
semiestructuradas (n=2) y grupos focales (n=2). Los tamaños muestrales oscilaron entre las 
ocho y cincuenta y cinco RNs. La edad de los participantes fluctuó entre los 23 y 61 años. 
La experiencia clínica de los profesionales de Enfermería como RNs en unidades médicas 
y/o quirúrgicas generales de hospitalización de adultos, en Unidades de Cuidados Intensivos 
de adultos y en unidades de Oncología Pediátrica varió respectivamente entre 1-34 años, 6 
meses-34 años y 2 meses-1,6 años. La mayoría de los estudios se realizaron en Unidades 
de Cuidados Intensivos médicas y/o quirúrgicas de adultos (n = 5) y pediátrica (n=1). Todos 
obtuvieron altas puntuaciones de MMAT, alcanzando las cuatro o cinco estrellas (**** o 
*****).   
 
Los tres estudios cuantitativos se realizaron en Estados Unidos y se ajustaron a diseños 
descriptivos basados en el empleo de encuestas enviadas por correo electrónico. Las 
muestras estabas compuestas por miembros de asociaciones profesionales de enfermería 
en los Estados Unidos (n=2) o por enfermeras que brindaron atención al final de la vida en 
una variedad de salas y clínicas (n=1). El promedio de años de experiencia clínica fluctuó 
entre los 1 y los 56 años. Los tres estudios se desarrollaron en diferentes servicios del ámbito 
hospitalario. Uno incluyó una unidad específica de Cuidados Paliativos. El rango de 
puntuaciones MMAT osciló entre las dos a las cuatro estrellas. Algunas limitaciones 
descritas en los estudios fueron: problemáticas en la recolección de datos, bajos tasas de 
respuesta, falta de representatividad de la muestra y la imposibilidad de extrapolar los 
resultados a cualquier profesional o contexto clínico de Enfermería. 
 
Cuatro temas relacionados con la muerte fueron descubiertos inductivamente: 1) “Buena 
Muerte”; 2) “Mala Muerte”; 3) “Muerte Digna”; y 4) Provisión de una “buena muerte”. Este 
último tema se estructuró en dos subtemas: obstáculos para ofrecer una “buena muerte” y 
facilitadores para proporcionar una “buena muerte”. 
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VALIDACIÓN DE CONTENIDO DEL CRITERIO DE RESULTADO DE ENFERMERÍA 
1307: MUERTE DIGNA  
 
Por consenso de expertos, de los veinticinco indicadores iniciales del Criterio de Resultado 
de Enfermería 1307: Muerte Digna, diez fueron considerados como “principales” o 
imprescindibles, doce como “secundarios” o de apoyo y tres eliminados. 
Por consenso de expertos, de los cuatro indicadores de muerte digna descritos en la 
literatura científica, “expresa sus últimas voluntades sobre el inminente final de la vida”, 
“muestra aceptación con las experiencias de vida” y “resuelve las preocupaciones 
personales y familiares” fueron considerados como “principales” y “manifiesta su satisfacción 
espiritual” como “secundario”. 
Cuatro fueron los temas que surgieron del análisis de contenido cualitativo: 1) 
Conceptualización de la muerte digna; 2) Intervenciones de Enfermería promotoras de la 
Muerte Digna; 3) Escala de medición del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte 
Digna; e 4) Idoneidad del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna. 
 
CONCLUSIONES 
 
1. La buena muerte es aquella que es deseada y vaticinada por los profesionales sanitarios. 
Es aceptada tanto por éstos como por el binomio familia-paciente moribundo. Acontece en 
un entorno clínico lleno de paz e intimidad en el que el canal de la comunicación está abierto. 
Satisface todas las necesidades físicas, sociales, psicológicas y espirituales de dicho 
binomio. Alivia el dolor y el resto de los síntomas físicos del mismo. Mitiga el sufrimiento 
emocional o espiritual del mismo. Y asegura la dignidad de los pacientes moribundos con el 
cumplimiento de sus últimos deseos. 
 
2. La muerte digna significó mantener el confort físico, psicológico, emocional y espiritual de 
los pacientes moribundos y sus familias; crear vínculos con la familia y apoyar, cuidar y 
proteger a la misma; alentar y respaldar la relación familia-paciente moribundo; crear 
ambientes clínicos para la muerte digna; facilitar la comunicación entre el profesional de 
Enfermería y el binomio familia-paciente moribundo; buena comunicación y coordinación 
entre los miembros del equipo multidisciplinar de atención sanitaria; respetar la autonomía 
del paciente moribundo y familia; y aceptación de la muerte por parte de los profesionales 
sanitarios. 
 
3. La mala muerte se concibe como aquella que acontece de manera repentina y fuera de 
la unidad, con dolor o cualquier otro síntoma de discomfort, ante un conflicto familiar no 
resuelto, sin un diagnóstico principal y en un ambiente de incertidumbre, indigno e 
irrespetuoso, imposibilitando así a los profesionales de Enfermería anticiparse y/o 
prepararse para la misma. 
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4. La dotación y escasez del personal de Enfermería; los desafíos en la comunicación; la 
preparación académica inadecuada para proporcionar cuidados de calidad al final de la vida; 
y las decisiones desacertadas sobre el tratamiento de los pacientes moribundos fueron los 
obstáculos identificados en la provisión de la “buena” muerte. 
 
5. La gestión del entorno clínico; el acompañamiento constante al paciente moribundo; el 
manejo del dolor y otros síntomas físicos del paciente moribundo; el respeto de la autonomía 
del paciente para el cuidado al final de la vida; la evitación del encarnizamiento terapéutico; 
y la comunicación efectiva entre los profesionales sanitarios fueron los facilitadores descritos 
para el logro de una “buena” y “digna” muerte. 
 
6. La implementación de medidas estructurales, organizativas, así como la provisión de 
recursos humanos y sociales en los contextos clínicos favorece el logro de una muerte digna. 
 
7. Tal y como sentenciaron los expertos, el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte 
Digna no resulta un buen medidor de la muerte digna. 
 
8. Es preciso profundizar más en el desarrollo de instrumentos sensibles a la práctica clínica 
enfermera que permitan medir el resultado de la muerte digna de los pacientes. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
~ 52 ~ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
~ 53 ~ 
 
ABSTRACT 
 
INTRODUCTION 
 
The rapid rise in the number of complex situations in clinical contexts, such as the possibility 
of taking decisions about one's life, the fulfilling of last wishes, or the administration - or not - 
of specific treatments, requires that the rights of dying patients be recognised (De Lillo, 2011; 
Maza Cabrera, Zavala Gutiérrez, & Merino Escobar, 2009). As a terminal disease 
progresses, and the probabilities of a 'miracle cure' dissipate, easing the pain, caring for, 
consoling, and helping patients to die with dignity become priority clinical objectives 
(Meghani, 2004; Ministerio de Sanidad y Consumo, 2001, 2007, 2011). Healthcare 
professionals need to be able to recognise when a patient has entered the terminal phase, 
directing care towards palliative rather than rehabilitative or curative treatment (Löfmark, 
Nilstun, & Bolmsjö, 2007; Rhymes, 1996). 
 
Death is an inevitable part of life, but the way one arrives at this moment, and how it is 
experienced, may differ depending on personal, social and cultural circumstances (Morales 
Flores et al., 2011). The term "quality of death" contemplates death as a natural part of the 
life cycle, and implies the possibility of receiving palliative care, the easing of pain or other 
signs and symptoms, respect for privacy, the dignity of both the patient and his or her family, 
the ability to find any information needed, the chance to make any consultations required, 
and a choice in the place, time and way in which death finally comes (Ciurana Misol, 2006). 
Three important measures, all highlighted at national level, have provided the impetus 
needed to guarantee the best care for dying patients and their families: 1) the birth and 
development of the maximum exponent of palliative medicine: palliative care, 2) respect for 
patient autonomy as set out in the Declaración de Voluntades Anticipadas (Declaration of 
Advance Care Directives), also known as the Testamento Vital or Documento de 
Instrucciones Previas, and 3) legislation guaranteeing death with dignity (Ministerio de 
Sanidad y Consumo, 2001, 2007, 2011). Sadly, allowing for a dignified death remains a 
challenge in the clinical setting.  Society, however, demands better well-being in all areas, 
and calls have been made for holistic care of the highest quality to help people die in peace. 
Indeed, it is hardly surprising that more and more voices are being raised to insist upon the 
right to a dignified death (Costa Alcaraz, Siurana Aparisi, Pereiro Berenger, & Suberviola 
Collados, 2002; De Lillo, 2011; Maza Cabrera et al., 2009; Sanz, 2001). 
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JUSTIFICATION 
 
For decades, nursing, like other healthcare disciplines, has been known for its use of 
scientific results that have a bearing on clinical practice. However, despite recording its 
interventions and their associated results in the area of promoting death with dignity, the lack 
of a standardised terminology has impeded the making of comparisons (Moorhead, 2009; 
Moorhead et al., 2014a). Currently, the Nursing Outcome Classification [NOC] is the tool 
most used to measure the effects of nursing interventions - but in other clinical contexts. Its 
effectiveness has never been tested in the area of dignified death (Behrenbeck, Timm, 
Griebenow, & Demmer, 2005). The present doctoral thesis examines the appropriateness of 
the NOC with respect to measuring the nursing outcome of dying with dignity. The results 
also allow for the conceptualization of the terms muerte digna (dignified death), mala muerte 
(bad death) and buena muerte (good death) from a theoretical-literary and a practical-expert 
standpoint. 
 
This thesis provides a starting point from which improvements can be made to help terminally 
ill patients meet death with dignity, and aid their families at this challenging time.   
 
GENERAL AIM 
 
To theoretically validate the Nursing Outcome 1307: Dignified Life Closure of the Nursing 
Outcomes Classification. 
 
SPECIFIC AIMS 
 
1. To conceptualize the term "dignified death" by systematic review of the scientific 
literature. 
 
2. To compare the definition of the term "dignified death" made by scientific production 
with that obtained by the experts' judgment. 
 
 
3. To collate promoter interventions of the dignified death commented by the experts 
with those described by the scientific literature. 
 
4. To determine the quality of the Nursing Outcome 1307: Dignified Life Closure 
proposed by the NOC. 
 
5. To perform content validation of Nursing Outcome 1307: Dignified Life Closure. 
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METHODOLOGY 
DESIGN 
 
The present doctoral thesis is adjusted to a theoretical validation study carried out in two 
phases: 
1. Scientific validation of the term dignified death  
Design: two mixed studies review (Pluye & Hong, 2014). 
Data sources: MEDLINE, CINAHL, Cochrane Library, Web of Science and SCOPUS 
databases were searched for the years 2004–June 2018 for the first mixed study 
review and for the years 2004-2017 for the second mixed study review, along with 
journal hand-searching and reference list searching. 
Data analysis: the research team screened the titles and abstracts of studies. Data 
extraction and quality assessment using the Mixed Methods Appraisal Tool version 
2011 (Pace et al., 2012) for the first mixed study review and version 2018 (Hong et al., 
2018) for the second mixed study review was conducted independently by the research 
team. Disagreements were adjudicated through discussion. Study findings were first 
described and then synthesised thematically. 
 
2. Content validation of the Nursing Outcome 1307: Dignified Life Closure 
Design: The Fehring Diagnostic Content Validity Model (Fehring, 1987) and Delphi 
method (Cabero Almenara & Infante Moro, 2014; Reguant-Álvarez & Torrado-
Fonseca, 2016). 
Instrument: Nursing Outcome 1307: Dignified Life Closure of the Nursing Outcome 
Classification (Moorhead et al., 2014b). 
Selection of experts: Fehring´ criterias (Fehring, 1994), Skjong y Wentworht´ criterias 
(Skjong & Wentworth, 2000) and coefficient of expert competence (Cabero & Barroso, 
2013). 
Data analysis: descriptive statistics in each of the three rounds of the expert panel 
and qualitative content analysis (Arbeláez & Onrubia, 2014; Bardin, 2002). 
Ethical considerations: The experts agreed to participate voluntarily, once informed 
of the reason and purpose of the study and the confidentiality of the results. No 
informed consent was used as it was a written test, the expert who answered the 
questionnaire is understood to agree. 
In the application of the instrument, it was carried out in a homogeneous way. Experts 
received the same information regarding the study, characteristics and completion of 
the questionnaires.  
The PhD candidate was the responsible for creating and updating the registry of data 
of all the experts. This registration was absolutely confidential and was kept under lock 
in her office.  Only the PhD candidate and her supervisors had access to it. 
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Information that allowed direct or indirect identification of the experts was not included 
in any database used in the study. International data protection standards were 
respected, as well as current Spanish legislation. The information obtained in said 
thesis was treated according to the Ley Orgánica 3/2018, 5 de diciembre, de 
Protección de Datos personales y garantía de los derechos digitales (Organic Law 
3/2018, December 5, on the Protection of Personal Data and guarantee of digital 
rights), based on Article 30 of the Regulation of the European Parliament and of the 
board of April 27, 2016 and the Ley 41/2002, aprobada el 14 de noviembre, Básica 
Reguladora de la Autonomía del Paciente y de Derechos y Obligaciones en Materia 
de Información y Documentación Clínica (Law 41/2002, approved on November 14, 
Basic Regulatory of Patient Autonomy and Rights and Obligations in Information and 
Clinical Documentation) (Ley Orgánica 3/2018, de 5 de diciembre, de Protección de 
Datos Personales y garantía de los derechos digitales, 2018; Reglamento (UE) 
2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016, 2016; Ley 
41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la autonomía del paciente y de 
derechos y obligaciones en materia de información y documentación clínica, 2002). 
 
RESULTS 
 
PHASE I: SCIENTIFIC VALIDATION OF THE TERM DIGNIFIED DEATH 
 
FIRST MIXED STUDY REVIEW 
 
Twenty studies all published in English met the inclusion criteria. Of them, ten were 
quantitative, nine were qualitative and one were a mixed method study. 
 
Most of the quantitative studies were conducted in the USA (n=9) and one in Nigeria. Nine 
used descriptive design, employing mailed or hand-delivered questionnaires/surveys. Only 
one was a randomised controlled study. The samples were composed of members of 
professional nursing associations in the USA (n=5) or of nurses who provide EOLC in a 
variety of wards. The sample sizes varied considerably, ranging from 95 to 864 nurses. Five 
of the included studies were performed in medical and surgical units, four in critical care 
settings and one in the emergency department. Their quality scores ranged from not meeting 
any of the criteria to meeting all criteria (****). Limitations for the descriptive studies included 
low responses rate (60% or less), lack of representativeness of the sample, inadequate 
sampling strategies, and inappropriate measurements (unclear origin, validity unknown, or 
no standard instrument). In addition, insufficient description of how the randomisation 
schedule was generated was a limitation of the randomised controlled study. 
 
Three qualitative studies were conducted in USA, another three in the United Kingdom, and 
one in Australia, Canada and China, respectively. Studies used a wide range of 
methodological designs, including phenomenology (n=4), grounded theory (n=1), and 
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qualitative exploratory description (n=3) as well as interpretive (n=1). Data were collected by 
semi-structured, face-to-face interviews (n=6) or in-depth interviews (n=2), focus groups 
(n=1) and participation observation (n=1). The sample sizes ranged from 5 to 19 nurses. 
Three studies gathered data from acute medical hospital wards and six from critical care 
settings. Nurses’ experience in practice ranged from 1 to 40 years. The ethnic characteristics 
of the sample and the limited transferability of the findings to other settings or populations 
were considered as limitations of the studies. However, their quality scores ranged high (***) 
to very high (****). 
 
There was only one mixed method study conducted in Spain which achieved three stars (***), 
the highest possible quality score for mixed methods studies.  
 
Four themes regarding the delivery of end-of-life care were discovered inductively: 1) Nurse 
as a protecting provider; 2) Nurse as an advocate; 3) Nurse as a reflexive practitioner; and 
4) Obstacles and aids to providing quality end-of-life care. 
 
SECOND MIXED STUDY REVIEW 
 
Eleven studies all published in English met the inclusion criteria. Of them, eight were 
qualitative and three quantitative. 
 
Three qualitative studies were conducted in Brazil, two in the United States of America, one 
in the United Kingdom, one more in Israel and the United Kingdom and the last one in Italy. 
Qualitative studies used a wide range of methodological designs, including ethnography 
(n=1), qualitative exploratory description (n=4), interactionism symbolic (n=1), Hybrid Model 
for Concept Development. (n=1) and grounded theory (n=1). Data were collected by semi-
structured questionnaires (n=2), in-depth (n=3) and semi-structured interviews (n=2) and 
focus groups (n=2). The sample sizes ranged from 8 to 55 nurses. The age of the participants 
ranged from 23 to 61. Clinical experience of the nurses as RNs in general adult 
medical/surgical units, in adults intensive care units and in pediatric oncology units varied 
respectively between 1-34 years, 6 months-34 years and 2 months-1.6 years. Studies were 
mostly performed in adults medical/surgical intensive care units (n=5) and in pediatric 
intensive care units (n=1). The quality scores of qualitative studies ranged high (****) to very 
high (*****). 
 
The three quantitative studies were conducted in the United States of America and used 
descriptive design, employing mailed or hand-delivered questionnaires/surveys. Sample was 
composed of members of professional nursing associations in the United States (n=2) or of 
nurses who provide end-of-life care in a variety of wards and clinics (n=1). The sample sizes 
ranged from 289 to 861 nurses. The average years of nursing experience ranged from 1 to 
56 years. The three studies were developed in different hospital wards. One included a 
specific unit of Palliative Care. The methodological quality of quantitative pieces ranged from 
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meeting two criteria to meeting four. Limitations included low response rates; a lack of 
representativeness of the sample; difficulties in the data collection; and findings may not be 
characteristic of nurses as a whole, nor can they be used to generalize. 
 
Four themes were discovered inductively in the data: 1) “Good Death”; 2) “Bad Death”; 3) 
“Dignified Death”; and 4) Provision of a “Good Death”. The fourth was divided into two 
subthemes: obstacles to providing a “good death” and aids to providing a “good death”. 
 
PHASE II: CONTENT VALIDATION OF THE NURSING OUTCOME 1307: DIGNIFIED 
LIFE CLOSURE 
 
Of the twenty-five initial indicators of the Nursing Outcome 1307: Dignified Life Closure, ten 
were considered as "main", twelve as "secondary" and three eliminated by consensus of 
experts. 
Of the four indicators of dignified death described in the scientific literature, "expresses last 
wills about the impending end-of-life", "shows acceptance of life experiences" and "resolves 
personal and family concerns" were considered as "main” and “expresses spiritual 
satisfaction” as "secondary" by consensus of experts. 
Four themes emerged from the qualitative content analysis: 1) Conceptualization of dignified 
death; 2) Nursing interventions to promote dignified death; 3) Measurement Scale of the 
Nursing Outcome 1307: Dignified Life Closure; and 4) Suitability of the Nursing Outcome 
1307: Dignified Life Closure. 
 
CONCLUSIONS 
 
1. The good death is one that is desired and predicted by healthcare professionals. It is 
accepted both by these and by the dying patients and their families. It happens in a clinical 
environment full of peace and intimacy in which the channel of communication is open. It 
satisfies all the physical, social, psychological and spiritual needs of the dying patients and 
their families. Relieves pain and the rest of the physical symptoms of the dying patients. 
Mitigates dying patients and families´ emotional or spiritual suffering. And ensures dying 
patients´ dignity with the fulfilment of their last wishes. 
 
2. Dignified death signified maintaining the dying patients and their families´ physical, 
psychological, emotional and spiritual comfort; creating links with the families and caring, 
protecting and supporting them; promoting and supporting the patient-family relationship; 
creating clinical environments to dignified dying; facilitating communication between nurses 
and dying patients-families; communication effectively and teamwork among the members 
of the multidisciplinary healthcare team; respecting the autonomy of the dying patient and 
the family; and recognizing death by healthcare professionals. 
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3. The bad Death is conceived as the one that happens suddenly and outside the unit, with 
pain or any other symptom of discomfort, in the face of an unresolved family conflict, without 
a main diagnosis and in an environment of uncertainty, unworthy and disrespectful, thus 
making it impossible for nurses to anticipate and/or prepare for it. 
 
4. The provision and shortage of Nursing staff; the challenges in communication; inadequate 
academic preparation to provide quality care at the end of life; and the misguided decisions 
about the treatment of dying patients were the obstacles identified in the provision of "good" 
death. 
 
5. The management of the clinical environment; constant accompaniment to the dying 
patient; the management of pain and other physical symptoms of the dying patient; Respect 
for the patient's autonomy for end-of-life care; the avoidance of therapeutic embodiment; and 
effective communication between health professionals were the facilitators described for the 
achievement of a "good" and "dignified" death. 
 
6. The implementation of structural, organizational measures, as well as the provision of 
human and social resources in clinical contexts promotes the achievement of a dignified 
death. 
 
7. As experts stated, the Nursing Outcome 1307: Dignified Life Closure would not be a good 
measurer of dignified death. 
 
8. It is necessary to deepen more in the development of sensitive instruments to clinical nurse 
practice that allow to measure the result of the dignified death of the patients. 
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1. INTRODUCCIÓN
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1.1. REFLEXIONES SOBRE EL FENÓMENO DE LA MUERTE 
Antes de abordar el tema que nos ocupa, considero necesario y pertinente 
realizar la siguiente discusión: ¿qué es la muerte y morir?, ¿significan lo mismo estos 
términos?, a pesar de la dificultad y subjetividad de estas preguntas, procuraremos dar 
respuestas a las mismas.  
En el Diccionario Enciclopédico Taber de Ciencias de la Salud se define la 
muerte como el cese permanente de todas las funciones vitales, incluyendo las del 
corazón, los pulmones y el cerebro y diferentes tipos de muerte: asistida, cerebral, por 
causa iatrogénica, natural, fetal y digna, entre otras (Diccionario Enciclopédico Taber de 
Ciencias de la Salud, 2007). Asimismo, se define morir como llegar al término de la vida 
(Diccionario Enciclopédico Taber de Ciencias de la Salud, 2007).  
Según lo expuesto en el párrafo anterior, mientras que la muerte es esa 
cesación, el morir es la evolución de un sujeto desde su nacimiento hasta que llega a su 
muerte. La muerte constituye una realidad ineludible que está presente de manera 
constante en el medio sociocultural que nos rodea, pero hablar de la muerte no significa 
morirse, hablar de la muerte es hablar de una etapa más de la vida, la etapa final, que 
al igual que las otras etapas del desarrollo vital requiere la misma atención e importancia 
(Morales Flores, Quintero Soto, & Pérez Garcés, 2011). 
De la misma manera, el miedo a la muerte es totalmente diferente del miedo a 
morir y la diferencia radica en el modo en el que comprendemos la muerte: si 
consideramos la muerte como algo ajeno a nosotros mismos, una creencia subjetiva e 
irreal, hablaremos de miedo a la muerte. En otro sentido, si la consideramos como una 
etapa más de la vida y una situación que viviremos y tendremos que asumir, hablaremos 
de miedo a morir (Schmidt Rio-Valle, 2007). 
Tal y como se afirma en el trabajo de (Morales Flores et al., 2011): “El sentido de 
la muerte se encuentra en la vida misma, en cuanto sabemos que vamos a morir, 
dirigimos nuestros esfuerzos hacia la vida intensamente vivida, el morir nos enseña a 
amar, querer, recordar. La muerte es un espejo en el cual contemplamos nuestra vida 
entera, la historia personal se perfila hacia un proyecto común de todos los hombres, de 
los que están y los que vendrán, el diálogo del espíritu con el corazón, resuelven su 
acuerdo de vida en un instante, el corazón ofrece energía para la acción, y el espíritu 
ofrece un viaje hacia el crecimiento. Entender esto, significa entender que la vida misma 
no es más que un periodo pequeño de nuestra existencia”. 
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La muerte ha sido un tema que ha suscitado una enorme inquietud al hombre a 
lo largo de la historia. Es por esto, por lo que siempre y de manera constante ha sido 
motivo de profundas deliberaciones o reflexiones sobre aspectos relacionados con la 
misma, como el origen, las causas, las formas, la trascendencia y las repercusiones, 
intentando dar respuesta a los enigmas que ésta produce (Gala León et al., 2002). 
 
El interés por este tema se ha encauzado desde bastantes y diferentes 
perspectivas, destacando las cinco siguientes: el final de cada proceso biológico que 
experimenta cada individuo, de manera personal y única (Biología); la desavenencia de 
los vínculos que unen al individuo con una organización social concreta: familia, trabajo, 
amistades; en el plano individual, supone desvinculación de intereses, actividades, 
proyectos, esperanzas (Sociología y Psicología); la aparición de un nuevo concepto o 
modelo de muerte, “la muerte hospitalaria”, producto de los grandes avances y 
descubrimientos en el campo de las ciencias de la salud, que provocan una 
desvinculación con la muerte y todo lo que a ella rodea (Medicina); los comportamientos 
que se producen en las ceremonias, es decir, los ritos, prácticas y costumbres 
(Antropología); el conjunto de significados, valores o sentidos que a lo largo de los años 
han ido construyendo un mundo o universo (Filosofía). Todas las perspectivas 
comentadas anteriormente y otras, que son complementarias, fundamentan la 
Tanatología o ciencia de la muerte (denominado por Iliá Mechnikov en 1.901) (Urraca 
Martínez, 1982; Valdés Díaz, 1994). 
 
Es por esto, por lo que se considera un tema que evoca un notable interés en 
profesionales de numerosas y diferentes disciplinas; pues tan significativo e interesante 
es el origen de la muerte como el origen de la vida. La muerte es personal e 
intransmisible, ninguna persona puede morir por nosotros, como tampoco podemos 
retrasar ni cambiar la muerte de una persona por la de otra; la muerte es al mismo tiempo 
lo más particularizado e igualitario: en ese momento nadie es más ni menos que nadie 
(Morales Flores et al., 2011). Todos, sabemos que moriremos, y tenemos conciencia de 
este hecho, aunque no lo hayamos experimentado en nosotros mismos.  
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1.2. REALIDAD ASISTENCIAL EN EL FINAL DE LA VIDA 
 
El auge en la especialización de los cuidados, el descubrimiento y desarrollo de 
nuevos tratamientos y la obstinación en la rehabilitación y cura de las enfermedades, 
han trocado la realidad asistencial de los centros clínicos, con desafíos de enorme 
calado social derivados de la toma de decisiones en los pacientes moribundos. Ante 
esta realidad, la deontología médica y en concreto la ética de las decisiones al final de 
la vida, constituye uno de los principales problemas en el cuidado a los pacientes con 
enfermedades en estadios terminales (Arranz, Barbero, Barreto, & Bayés, 2009). 
 
En los casos en los que la muerte acontece como un proceso de deterioro 
progresivo, desadaptación y dependencia, acompañándose de incertidumbre, falta de 
compresión y apoyo, dolor y sufrimiento espiritual, falta de implicación de los 
profesionales sanitarios e inflexibilidad en los procedimientos para adaptarse a las 
necesidades del paciente en fase terminal, morir con dignidad resulta un objetivo, 
ambicioso, complejo y la mayoría de las veces, malogrado. De igual manera, los 
considerables avances tecnológicos y terapéuticos en el campo de las Ciencias de la 
Salud han permitido la curación de un gran número de enfermedades.  
 
Sin embargo, existen otras muchas que no se pueden curar y abocan al enfermo 
a una situación terminal irreversible hacia la muerte (Arranz et al., 2009). Es en estas 
situaciones tan concretas, cuando la aplicación de esos progresos provoca un 
sufrimiento innecesario, tanto en el enfermo como en su entorno más cercano, 
alargando el desenlace inevitable, e impidiendo que el proceso de morir y la agonía, se 
desarrollen con la dignidad inherente al ser humano (De Lillo, 2011; Maglio, 2004). La 
toma de decisiones al final de la vida tiene que ir dirigida a crear un proceso en el que 
la muerte acontezca de manera natural y en el momento “justo”, y brinde soporte a los 
pacientes moribundos y sus seres queridos. 
 
Supuesto esto, para implantar un modelo hacedero de atención sanitaria que 
garantice la satisfacción de las necesidades de los pacientes moribundos y sus seres 
queridos, ¿qué intervenciones realizan los profesionales de Enfermería para brindar 
cuidados de calidad ante una muerte inevitable o inminente? y ¿bajo cuáles aspectos 
éticos, jurídicos y legales las desarrollan?  Entender la muerte como el derecho al 
fallecimiento digno y en paz precisa de la conformidad entre los pacientes moribundos 
y sus seres queridos, todos los profesionales sanitarios y la sociedad actual (Sanz Ortiz, 
2005). 
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El derecho a una muerte digna en nuestro entorno social radica en la capacidad 
de afrontar este tránsito de la mejor forma posible, disfrutando de los Cuidados 
Paliativos holísticos precisados y de los recursos necesarios para controlar o paliar los 
signos y síntomas; evitando el encarnizamiento terapéutico y el uso de medios 
extraordinarios que mantengan artificialmente la vida; e impidiendo la intervención 
directa de un tercero como medio para acabar con la misma (Padovani & Clemente, 
2008).  
 
El término calidad de la muerte considera al fallecimiento como un hecho natural 
del ciclo de la vida e implica: la posibilidad de recibir Cuidados Paliativos; el alivio del 
dolor y el control de cualquier síntoma o signo presente; el respeto de la intimidad y 
dignidad del paciente; la obtención de información deseada; el asesoramiento en 
cualquier momento; y la elección del lugar, de la manera y del momento del fallecimiento 
(Ciurana Misol, 2006).  
 
No obstante, el vertiginoso aumento de situaciones complejas en los contextos 
clínicos tales como la posibilidad para tomar decisiones sobre la propia vida, el 
cumplimiento de los últimos deseos y la administración o no de tratamientos específicos, 
refleja la imperiosa necesidad de regular los derechos de los pacientes moribundos y 
sus seres queridos. Si bien la Declaración de “Voluntades Anticipadas” o la Ley de 
Autonomía del paciente constituyen instrumentos legales que posibilitan enfrentar el 
final de la vida, en la práctica clínica diaria se presentan frecuentemente casos en los 
que la rehabilitación o/y curación de la enfermedad choca con el objetivo de que los 
pacientes mueran dignamente (De Lillo, 2011; Maza Cabrera, Zavala Gutiérrez, & 
Merino Escobar, 2009). 
 
A pesar de que la asistencia a los pacientes moribundos se reconoce como un 
derecho, el manejo de aquéllos que padecen patologías degenerativas e incurables en 
estadios terminales continúa planteando serias dificultades y conflictos éticos. Todavía 
es preciso establecer y priorizar criterios de gestión de recursos en la atención a los 
mismos, fundamentados en la calidad de vida previa y predecible tras los tratamientos, 
peligro real del tratamiento, pronóstico de la situación, morbilidad existente y, sobre todo, 
el parecer del paciente (Costa Alcaraz, Siurana Aparisi, Pereiro Berenger, & Suberviola 
Collados, 2002; De Lillo, 2011). 
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Ante la institucionalización del fallecimiento, varias son los estudios que sugieren 
que los cuidados al final de la vida de los pacientes moribundos y sus seres queridos 
están lejos de ser de calidad por diferentes razones, tales como la negación de la muerte 
en la sociedad contemporánea actual, la dificultad en la predicción del momento exacto 
del fallecimiento, las actuaciones que prolongan la vida de los pacientes moribundos, la 
complejidad de los tratamientos y terapias, la enorme necesidad de recursos para la 
atención del binomio paciente moribundo-familia, la elevada carga asistencial que 
representan para los profesionales sanitarios y la inadecuada e insuficiente preparación 
académica de los mismos en el manejo biopsicosocial de los pacientes terminales y sus 
familias (Monzón, 2008; Formiga, López-Soto, Navarro, Riera Mestre, Bosch, & Pujol, 
2008; Freund, Weckmann, Casarett, Swanson, Brooks, & Broderick, 2012; Dy, 
Shugarman, Lorenz, Mularski, & Lynn, 2008). 
 
De manera análoga, la producción literaria científica refleja que en las 
enfermedades con pronósticos inciertos el debate relacionado con la atención al final de 
la vida es planteado en contadas ocasiones (Barclay, Momen, Case-Upton, Kuhn, & 
Smith, 2011), aunque gran parte de los pacientes moribundos y sus seres queridos 
solicitan información precisa y verdadera, siendo capaces de recocer la terminalidad de 
la misma con un alto nivel de esperanza (Clayton et al., 2008). 
 
Con respecto a la asistencia sanitaria a pie de cama a los pacientes moribundos 
y sus familias, varios son los trabajos de investigación que han puesto de manifiesto que 
el 88% de las sedaciones efectuadas se hacen gradualmente, conforme al avance de 
los síntomas, realizándose un 12% de las mismas de forma urgente y existiendo delirium 
en el 80% de los casos y sin la autorización del paciente (Maltoni et al., 2009). Los 
beneficios de determinados tratamientos al final de la vida, como la hidratación y 
nutrición artificiales, no han sido demostrados (Raijmakers et al., 2011). Además, tal y 
como sucede con la hemorragia terminal, existe una carencia de estudios que se centren 
en el manejo de los síntomas menos frecuentes (Harris & Noble, 2009).  
 
Por otra parte, los profesionales del equipo de atención sanitaria tienen que 
confrontar la necesidad de reconocer el instante en el que la enfermedad entra en 
estadio terminal, para así dirigir su práctica clínica hacia unos cuidados al final de la vida 
de calidad, y no a la rehabilitación y/o curación de la misma (Löfmark, Nilstun, & Bolmsjö, 
2007; Rhymes, 1996). Aun conociéndose que determinadas situaciones tales como la 
comorbilidad, el estado funcional limitado y la edad del paciente moribundo son 
predictores de un tratamiento más liviano al final de la vida, el logro de esta transición 
es una labor que no resulta nada fácil. Además, ciertos factores como la raza, cultura, 
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localización geográfica, sistema de creencias y religión influencian las tan dispares 
expectativas de los profesionales sanitarios y pacientes moribundos y sus seres 
queridos (Frost, Cook, Heyland, & Fowler, 2011).  
 
Bastantes son las ocasiones en las que dichos profesionales ignoran aquello que 
satisface a los pacientes moribundos y sus seres queridos en sus últimos días. La 
escasa y a veces “maquillada” información, la falta de continuidad en la atención 
prestada, la descoordinación en el equipo sanitario multidisciplinar, la deshumanización 
de sus profesionales, así como la necesidad de los pacientes moribundos y de sus seres 
queridos de discutir ciertos aspectos al final de la vida, han sido las principales 
preocupaciones mostradas por éstos últimos (Dy, Shugarman, Lorenz, Mularski, & Lynn, 
2008).  
 
Conforme la enfermedad terminal progresa y se disipan las escasas 
probabilidades del “milagro terapéutico”, paliar, cuidar, consolar y ayudar a morir con 
dignidad al enfermo se convierten en objetivos prioritarios de la práctica clínica. En este 
momento la terapéutica de apoyo resulta de integrar los tratamientos y/o medidas de 
soporte y/o específicas para aliviar al moribundo, y es aquí y ahora, cuando la llamada 
Medicina Paliativa aparece en el escenario del final de la vida.  
 
La Medicina Paliativa ha sido definida como “el estudio y manejo de los pacientes 
con enfermedades activas y en estadios avanzados para quienes el pronóstico es 
limitado y la prioridad de los cuidados se encamina a la calidad de vida” (Espejo Arias, 
2000). Comprende el apoyo emocional y espiritual así como, aquellas terapias y 
cuidados médicos, quirúrgicos y psicológicos, destinados a aliviar el dolor, los síntomas 
físicos y psicológicos y a mitigar el sufrimiento espiritual del paciente moribundo y su 
familia, tratándoles como seres biopsicosociales (Pessini & Bertachini, 2006). 
Contempla además la participación de un grupo interdisciplinario incorporando la labor 
integrada de profesionales de la Medicina, Enfermería, Psicología, Sociología, Terapia 
Ocupacional y Teología (Hanks, Doyle, Cherney, & Calman, 2004).  
 
Asimismo, dicha rama de la Medicina es la máxima representante de los 
Cuidados Paliativos, al ser vistos como un cuidado activo y holístico, alternativo a la 
curación, que comienzan a cobrar protagonismo frente a los cuidados tradicionales, 
tratando siempre de mejorar la calidad de vida de los pacientes moribundos y sus 
familias e influyendo favorablemente en el curso de la enfermedad (Meghani, 2004; 
Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007). 
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Ahora bien, la Medicina Paliativa y la Curativa no son perspectivas mutuamente 
excluyentes y ambas deben complementarse durante el curso de la enfermedad, tal y 
como determinan sus principios y fines mostrados en la figura 1 (Aguilar Fleitas, 2015; 
Meghani, 2004; Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007). 
 
Figura 1 - Fines de la Medicina Curativa frente a principios de la Medicina Paliativa 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
En síntesis, podemos afirmar que, si bien los progresos en la sanidad están 
ofreciendo considerables beneficios a la humanidad, la creciente tendencia a la 
especialización y la escasa formación de los profesionales sanitarios en el manejo 
sintomático interdisciplinario de los pacientes con enfermedades graves e incurables en 
estadios avanzados, evocan la necesidad imperiosa de incorporar los Cuidados 
Paliativos en la atención sanitaria al final de la vida. El arte de la Medicina Paliativa 
consiste en saber alejarse a tiempo y no poner escollos a la muerte. Nuestro adversario 
no es la muerte, sino el sufrimiento. El mantenimiento de la vida no debe ser considerado 
más importante que el logro de una muerte digna. 
 
 
PRINCIPIOS DE LA MEDICINA PALIATIVA  
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007) 
 
FINES DE LA MEDICINA CURATIVA  
(Aguilar Fleitas, 2015)  
Brindar cuidados de forma continuada 
hasta el fallecimiento 
 
Prevención de enfermedades y lesiones 
 
Promoción y la conservación de la salud 
 
Logro de la mejor calidad de vida posible 
del paciente mediante el mantenimiento 
de su confort 
 
Alivio del dolor y el sufrimiento causados 
por males 
Promoción de la autonomía personal 
del paciente moribundo, respetando sus 
derechos sobre la capacidad de elegir y 
tomar decisiones basadas en una 
información objetiva, verídica y no 
traumática 
 
La atención y curación de los enfermos y 
los cuidados a los incurables. 
Asistencia ofrecida por un equipo de 
salud multidisciplinar 
 
Evitación de la muerte prematura y la 
búsqueda de una muerte tranquila 
 
Atención sanitaria 24 horas/día 
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1.3. MUERTE DIGNA: DERECHO DEL PACIENTE MORIBUNDO  
 
La muerte no sólo representa un fenómeno biológico sino también sociocultural 
y religioso, estando íntimamente ligada a la ética. El elevado nivel científico conseguido 
en las técnicas de reanimación, las actuaciones para mantener con vida a las personas 
de forma artificial y la donación de órganos han provocado que la muerte deje de 
contemplarse como un fenómeno natural para convertirse en un “accidente” que de 
alguna forma puede ser controlado por el hombre (De Lillo, 2011).  
 
Para lograr un modelo de asistencia sanitaria viable que cubra las necesidades 
de todas las partes implicadas, los profesionales sanitarios deben de brindar EOLC 
competentes y de calidad a los pacientes moribundos y sus familias, especialmente en 
aquellas situaciones en las que la muerte ocurre de manera inmediata e inevitable, y 
siempre bajo los aspectos éticos y jurídicos que amparan el ejercicio de la profesión 
(Sanz, 2001; Sanz Ortiz, 2005).  
 
Tres son las dimensiones que deben de comprender las determinaciones y 
actuaciones de los profesionales sanitarios responsables de los pacientes moribundos 
(Sistema Sanitario Público de Andalucía, 2007):  
 
1. Moral: relacionada con la conformidad con los preceptos que configuran 
cada proyecto vital personal. 
 
2. Ética: delimitada por el conjunto de costumbres, normas y valores que 
dirigen el comportamiento humano, y que son aceptados socialmente como 
imprescindibles para velar por la dignidad de las personas 
 
3. Jurídica: definida por la conversión en normas jurídicas de aquellos valores 
éticos considerados socialmente como los merecedores de un respeto y 
cumplimiento especiales. 
  
Asimismo, cualquier actuación clínica en cualquier institución sanitaria primero 
respetará el ámbito jurídico, segundo garantizará el plano ético y tercero optimará el 
plano moral (Sistema Sanitario Público de Andalucía, 2007). 
 
Los principios de la Ética Básica constituyen criterios generales que sirven de 
referencia a las normas de actuación de los profesionales sanitarios. La Ética Clínica es 
la rama de la Bioética que estudia los problemas morales presentes en la práctica clínica 
de los profesionales sanitarios (Arce García, 2006; Azulay Tapiero, 2001).  
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En los párrafos siguientes abordaremos los principios y códigos de la Bioética 
Clínica definidos por los distintos autores a lo largo de la historia. 
 
La inclusión de algunos valores morales como el respeto, la dignidad o/y la 
responsabilidad en la práctica clínica, ha resultado un continuo desafío al que se han 
enfrentado los profesionales sanitarios. Para solventar los posibles problemas y 
conflictos que pudieran surgir a la hora de tomar las decisiones sanitarias, aparece la 
“bioética de orientación principalista” fundamentada en los cuatro principios enunciados 
por Beauchamp y Childress, recogidos en su obra titulada Principios de Ética Biomédica 
-Principles of Biomedical Ethics en inglés- y reflejados a continuación (De Lillo, 2011): 
 
1. Principio de autonomía: capacidad de las personas de pensar 
deliberadamente sobre sus objetivos personales, en concordancia con sus 
intereses, deseos y creencias y, de actuar bajo la dirección de las 
decisiones que puedan tomar, sin ninguna influencia externa.  
Este principio se respetará siempre, salvo en los casos en los que las 
personas estén incapacitadas o no sean autónomas. 
El consentimiento informado es la máxima expresión de este principio, 
constituyendo tanto un deber del profesional sanitario como, un derecho del 
paciente. 
 
2. Principio de No-maleficencia: “primum non nocere”, es decir, abstenerse de 
realizar acciones que puedan causar incapacidad, dolor o sufrimiento y 
perjudicar innecesariamente al paciente. Siempre debe prevalecer el 
beneficio sobre el perjuicio, lo que en el Código Penal se llama Estado de 
Necesidad, el mal que se produce para evitar un mal mayor. Es un principio 
de ámbito público y su incumplimiento está penado por la ley. 
 
3. Principio de Justicia: tratar a cada paciente como corresponde, 
disminuyendo las situaciones de desigualdad con una distribución 
equitativa de los recursos sanitarios, atendiendo a parámetros como las 
necesidades personales, capacidad económica, etc. 
Impone los límites morales y prácticos a la acción de los profesionales y a 
las decisiones de los pacientes. Es un principio de carácter público y 
legislado. 
 
4. Principio de Beneficencia: hacer el bien. Es la obligación moral de actuar 
en beneficio del paciente, promoviendo sus intereses legítimos y bienestar 
y suprimiendo cualquier perjuicio. Es un principio de ámbito privado y el 
incumplimiento del mismo no está penado legalmente.  
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En 1947, un tribunal internacional de Nüremberg condenó a médicos alemanes 
por realizar experimentos atroces con seres humanos. Fruto de ese juicio se creó el 
código de Nüremberg. El nacimiento de este documento se considera un hito en la 
historia de la Bioética Clínica, al tratarse de la primera declaración internacional de los 
principios que deberían seguirse de allí en adelante en la investigación biomédica en 
seres humanos (Bembibre, 2003; García Céspedes, Montoya Rivera, Verdecia Rosés, 
& Macías Navarro, 2013). 
 
El Juramento de Fidelidad Profesional adoptado en 1948 por la Asamblea 
General de la Asociación Médica Mundial establecido en Ginebra y enmendado en 1968 
por la XXII Asamblea Médica Mundial en Sydney, así como el Código de Ética Médica 
adoptado por la III Asamblea General de la Asociación Médica Mundial en Londres 
(1949) y enmendado por la XXII Asamblea Médica Mundial de Sydney (1968) y la XXXV 
Asamblea Médica Mundial de Venecia (1983), recogió tanto, las obligaciones médicas 
que deben tener primacía en el ejercicio de su profesión como, las conductas 
censurables por ser antiéticas (Bembibre, 2003). 
 
En 1964, la I Declaración de Helsinki, reunió los principios del Código de 
Nuremberg y proclamó nuevos cambios. Determinó una clara diferenciación entre la 
investigación con fines terapéuticos o diagnósticos respecto al paciente y otra cuyo 
objeto principal es meramente científico (Bembibre, 2003). 
 
En 1981, la Declaración de Lisboa adoptada por la XXXIV Asamblea Médica 
Mundial celebrada en Portugal estableció los derechos del paciente. En 1994, la 
Asociación Médica Mundial en su 46 Asamblea General celebrada en Estocolmo, aceptó 
amparar las normas de ética médica planteadas en sus declaraciones y persuadió a los 
médicos a ratificar su labor profesional y respetar meticulosamente los principios 
enunciados. Y por último, en la 93 Conferencia Interparlamentaria de Madrid celebrada 
en 1995, se adoptó la bioética como un desafío internacional para velar por los derechos 
humanos (Bembibre, 2003). 
 
El establecimiento de un marco legislativo y normativo de acuerdo con la 
modernización del sistema sanitario español ha provocado el afianzamiento progresivo 
de algunas cuestiones relacionadas con la protección y defensa de los pacientes 
moribundos y sus familias.  
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Así, con la promulgación en 1986 del artículo 10º. de La Ley General de Sanidad, 
los principios circunscritos a la atención de los pacientes fueron convertidos en derechos 
de todos los ciudadanos, destacando la dignidad humana y privacidad, la libre elección 
entre las distintas opciones, la información sobre el proceso de la enfermedad, la 
negación o aceptación del tratamiento y el respeto a la personalidad (Ley 14/1986, 
1986). 
 
Posteriormente en el año 2002, bajo la Regulación Estatal, de 15 de noviembre 
de 2002, Ley 41/2002, Básica Reguladora de la Autonomía del Paciente y de Derechos 
y Obligaciones en materia de Información y Documentación Clínica, el derecho a la 
autonomía del paciente y los principios que configuran la misma quedaron claramente 
delimitados. Esta ley repercute en la práctica clínica produciendo un cambio en la 
relación entre el profesional sanitario y el paciente/familia, que se adapta a los principios 
éticos actualmente vigentes. El conocimiento de la misma para su aplicación en el 
ámbito de los Cuidados paliativos es esencial para tomar decisiones adecuadas.  
 
Asimismo, en su artículo 2º., recoge los siguientes los principios básicos: el 
respeto a la dignidad de la persona humana, a la autonomía de su voluntad y a su 
intimidad; el derecho a negarse a un tratamiento; el derecho a decidir libremente; y el 
cumplimiento del deber de documentación clínica del profesional sanitario. Finalmente, 
en su artículo 3º., sobre las definiciones legales, la documentación clínica se define 
como “el soporte de cualquier tipo o clase que contiene un conjunto de datos e 
informaciones de carácter asistencial” y la información clínica como “todo dato, 
cualquiera que sea su forma, clase o tipo, que permite adquirir o ampliar conocimientos” 
(Ley 41/2002, 2002). 
 
De igual manera, en su capítulo II, recoge el derecho que le asiste al enfermo en 
cuanto a la información sanitaria. Se indica que tiene derecho a conocer toda la 
información disponible con motivo de cualquier actuación y que también tiene derecho 
a no ser informado. Estipula que la información, por regla general, será verbal, con 
constancia de la misma en la historia clínica, y que comprenderá como mínimo la 
finalidad y la naturaleza de cada intervención, sus riesgos y sus consecuencias. Deberá 
ser una información verdadera, comprensible y adecuada a las necesidades del 
paciente, de manera que pueda ayudarle para tomar sus propias decisiones. Deberá ser 
el médico responsable del paciente quien garantice el cumplimiento del derecho a la 
información (Ley 41/2002, 2002).  
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Por añadidura, en su capítulo III, recoge el derecho a la intimidad (artículo 7º.) y 
apoya el respeto de la autonomía del paciente a través del consentimiento informado 
(artículo 8º.). En este último, concretiza el consentimiento informado como 
“consentimiento libre y voluntario del afectado, una vez que, recibida la información 
prevista en el artículo 4, haya valorado las opciones propias del caso”. Señala que 
cualquier actuación en el ámbito de la salud requiere el consentimiento voluntario y libre 
del paciente. Establece que en la mayoría de los casos será verbal. Pero, en los 
procedimientos invasivos y en aquellos de previsible repercusión negativa en la salud 
del paciente será por escrito (Ley 41/2002,2002).  
 
Por otro lado, esta Ley muestra en su artículo 11º., el derecho a las instrucciones 
previas y el deber de regular el procedimiento que garantice su cumplimiento en todo el 
territorio nacional de acuerdo con lo dispuesto en la legislación de las respectivas 
Comunidades Autónomas. Mediante el documento de instrucciones previas “una 
persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con 
objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas 
circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el 
tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo 
o de los órganos del mismo. El otorgante del documento puede designar, además, un 
representante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el 
equipo sanitario” (Sanz-Ortiz, 2006). En España diecisiete son las Comunidades 
Autónomas (CC.AA.) que han asumido dicha responsabilidad mediante la promulgación 
de Leyes, la regulación con Decretos o el establecimiento de Órdenes que han generado 
el Registro de las Voluntades Anticipadas.  
 
En el ámbito de la Unión Europea, la Asamblea Parlamentaria del Consejo de 
Europa aúna un conjunto de recomendaciones y resoluciones acerca de los derechos 
de los pacientes con enfermedades en fase terminal a recibir asistencia sanitaria 
(Campos Calderón, 2016). Así, la Resolución 613/1976 reivindica el anhelo de los 
pacientes moribundos a experimentar una muerte digna y en paz, la Recomendación 
779/1976 estima que el sufrimiento del paciente debe ser aliviado como sea por el 
médico (Campos Calderón, 2016), y la Resolución sobre el respeto a los derechos 
humanos publicada en 1995 pide a los Estados la concesión preferente de centros de 
cuidados paliativos (Sansó et al., 2017).  
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Desde una perspectiva asistencial, se observa que el modelo sanitario-paciente 
tradicional paternalista ha evolucionado a uno más liberal enfocado en la autonomía del 
paciente. Ejemplo de esto es el informe publicado por el Hasting Center en el que se 
muestra las cuatro metas de la Medicina en la actualidad: 1) prevención de 
enfermedades y lesiones y la promoción y la conservación de la salud; 2) alivio del dolor 
y sufrimiento; 3) atención y curación de los enfermos y los cuidados a los incurables; y 
4) evitación de la muerte prematura y la búsqueda de una muerte tranquila (Daniels, 
1996). Pero, en la práctica clínica diaria de los profesionales sanitarios existe el continuo 
dilema entre moral y ciencia, haciendo que éstos olviden “lo que se debe de hacer” y 
hagan “todo lo posible” por salvar la vida del paciente (Angora Mazuecos, 2008). 
 
En conclusión, el logro de una muerte digna continúa siendo hoy en día un gran 
reto en los entornos clínicos. La sociedad ha incrementado sus exigencias de bienestar 
en todos los ámbitos, y por ello, reclama un cuidado holístico, centrado en su persona, 
de excelente calidad que permita una muerte en paz. No es de extrañar que sean cada 
vez más las voces, de cualquier índole, que aboguen por el derecho a una muerte digna. 
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1.4. LA ATENCIÓN SANITARIA AL FINAL DE LA VIDA 
 
1.4.1. ¿PORQUÉ Y CÓMO NOS MORIMOS HOY EN DÍA? 
 
1.4.1.1. EPIDEMIOLOGÍA DE LA MUERTE 
 
El envejecimiento a pasos agigantados de la población mundial ha incrementado 
la prevalencia actual de las enfermedades degenerativas, crónicas e incurables. Uno de 
cada diez habitantes del globo terrestre excede ya los 60 años y en el año 2050 esta 
proporción será de uno de cada cinco (Navalproto et al., 2006). La Organización Mundial 
de la Salud (OMS) reconoce que en el año 2050 la población mayor de 60 años 
aumentará de seiscientos a dos mil millones. Este incremento será más veloz y mayor 
en los países en desarrollo en los que se espera que en los próximos cincuenta años la 
población envejecida se cuadruplique (Pessini & Bertachini, 2006). 
 
Según los últimos datos publicados por el Instituto Nacional de Estadística (INE), 
en el año 2017 se produjeron en España 424.523 defunciones, 13.912 más que en el 
año anterior (un 3,4% más). Por sexo, fallecieron 214.236 hombres (un 2,5% más que 
en 2016) y 210.287 mujeres (un 4,3% más). La tasa bruta de mortalidad se situó en 
912,3 fallecidos por cada 100.000 habitantes, con un aumento del 3,2% respecto al año 
anterior. La tasa masculina fue de 938,4 fallecidos por cada 100.000 hombres (con un 
incremento del 2,4%) y la femenina de 887,2 por cada 100.000 mujeres (un 4,0% más). 
(Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
El 96,3% de las defunciones se debieron a causas naturales (enfermedades). En 
2017, fallecieron 408.686 personas por estas causas, un 3,5% más que en 2016. 
(Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
PRINCIPALES CAUSAS DE FALLECIMIENTO POR GRUPO DE ENFERMEDADES  
 
Tal y como se refleja en la tabla 1, la primera causa de defunción en el año 2017 
fue el grupo de enfermedades del sistema circulatorio (con una tasa de 263,2 fallecidos 
por cada 100.000 habitantes), seguida de los tumores (243,4) y del grupo de las 
enfermedades del sistema respiratorio (110,9) (Instituto Nacional de Estadística, 2017).  
 
Respecto al año 2016, tanto los fallecimientos debidos a enfermedades del 
sistema respiratorio, como los debidos a enfermedades del sistema circulatorio y los 
originados por tumores aumentaron respectivamente un 10.3%, 2.2% y 0,3% (Instituto 
Nacional de Estadística, 2017). 
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De forma más detallada, dentro del grupo de las enfermedades del sistema 
circulatorio, las patologías isquémicas del corazón tales como el infarto o la angina de 
pecho volvieron a ocupar el primer lugar en número de defunciones con un incremento 
del 0,8% respecto al año anterior. Le siguieron las enfermedades cerebrovasculares, 
que descendieron un 0,7% (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
Dentro del grupo de los tumores, los responsables de mayor mortalidad volvieron 
a ser el cáncer de bronquios y pulmón (aunque produjo un 0,3% menos de fallecimientos 
que en 2016) y el cáncer de colon (que causó un 3,2% menos) (Instituto Nacional de 
Estadística, 2017). 
 
Entre las causas más frecuentes, el mayor incremento en el número de 
defunciones respecto a 2016 se produjo en la neumonía (10,7% más en hombres y 
12,5% más en mujeres) (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
Tabla 1 - Distribución por capítulos de la Clasificación Internacional de Enfermedades  
10ª revisión (CIE-10) de la OMS. Año 2017. (Instituto Nacional de Estadística, 2017) 
  
 
  
Nº DE 
DEFUNCIONES 
 
 
% 
Total de las defunciones 424.523 100 
Enfermedades del sistema circulatorio 122.466 28,8 
Tumores 113.266 26,7 
Enfermedades del sistema respiratorio 51.615 12,2 
Enfermedades del sistema nervioso y de los órganos de los sentidos 26.346 6,2 
Trastornos mentales y del comportamiento 21.722 5,1 
 
Enfermedades del sistema digestivo 
 
20.447 
 
4,8 
 
Causas externas de mortalidad 
 
15.837 
 
3,7 
 
Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabólicas 
 
13.296 
 
3,1 
 
Enfermedades del sistema genitourinario 
 
13.188 
 
3,1 
 
Síntomas, signos y hallazgos anormales clínicos y de laboratorio 
 
9.332 
 
2,2 
 
Enfermedades infecciosas y parasitarias 
 
6.819 
 
1,6 
Enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido conjuntivo   5.070 1,2 
Enfermedades de la sangre y de los órganos hematopoyéticos y 
ciertos trastornos que afectan al mecanismo de la inmunidad 
 
 
1.973 
 
0,5 
Enfermedades de la piel y del tejido subcutáneo 1.691 0,4 
Malformaciones congénitas, deformidades y anomalías 
cromosómicas 
813 0,2 
 
Afecciones originadas en el periodo perinatal 
 
629 
 
0,1 
Embarazo, parto y puerperio 13 0,0 
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PRINCIPALES CAUSAS DE FALLECIMIENTO POR CAUSAS EXTERNAS 
 
En el año 2017, el número de muertes por causas externas se cifró en 15.837, 
169 más que en el año anterior (un 1,1%) (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
El suicidio se mantuvo como la primera causa de muerte externa, con 3.679 
fallecimientos, un 3,1% más que en 2016. (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
Por detrás se situaron el ahogamiento, sumersión y sofocación (con 3.116 
muertes y un aumento del 14,1%) y las caídas accidentales (con 3.057 y un incremento 
del 1,3%). Por accidente de tráfico fallecieron 1.943 personas, lo que supuso un 2,8% 
más que en 2016. Entre las personas que murieron por accidente de tráfico 406 fueron 
peatones (de ellos, el 51,7% tenían 70 o más años) (Instituto Nacional de Estadística, 
2017). 
 
PRINCIPALES CAUSAS DE FALLECIMIENTO POR SEXO  
 
El grupo de las enfermedades del sistema circulatorio representó la primera 
causa de mortalidad femenina (279,7 muertes por cada 100.000) y la segunda de 
mortalidad masculina (246,1) Los fallecimientos por estas causas aumentaron un 2,8% 
en las mujeres y un 1,6% en los hombres (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
Dentro del grupo de las enfermedades del sistema circulatorio, las enfermedades 
isquémicas del corazón constituyeron la primera causa de defunción en los hombres, 
causando un 0,3% más de muertes que en 2016. Sin embargo, las enfermedades 
cerebrovasculares fueron el primer motivo de muerte en las mujeres, con una 
disminución del 1,2% respecto al 2016 (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
El grupo de los tumores constituyó el primer responsable de mortalidad en los 
hombres (con 300,1 fallecidos por cada 100.000) y, a su vez, la segunda en las mujeres 
(con 188,8). El número de fallecimientos por esta causa descendió un 0,2% en los 
hombres respecto a 2016 y se incrementó un 1,0% en el caso de las mujeres (Instituto 
Nacional de Estadística, 2017).  
 
Dentro del grupo de los tumores, el cáncer de bronquios, pulmón y colón fueron 
los más prevalentes en el género masculino, ocasionando menos fallecimientos que en 
el año 2016 (el de bronquios y pulmón bajó un 2,0% y el de colon un 4,4%) (Instituto 
Nacional de Estadística, 2017). 
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Por otra parte, el cáncer responsable de mayor mortalidad entre el género 
femenino fue el de mama (con un 1,6% más de defunciones que en 2016), seguido del 
cáncer de bronquios y pulmón (con un 6,4% más). Éste último se sitúa, por primera vez, 
en segundo lugar entre las mujeres (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
Dentro del grupo causas externas, el suicidio protagonizó la primera causa de 
defunción en la población masculina (con 2.718 fallecidos), seguido de las caídas 
accidentales (1.603) y los accidentes de tráfico (1.507). Por otra parte, las caídas 
accidentales figuraron como la primera causa de muerte en las mujeres (con 1.454 
fallecidas) seguida del ahogamiento, sumersión y sofocación (1.450) y de los suicidios 
(961) (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
Gráfico 1 - Defunciones según causa de muerte por capítulos de la CIE-10 y sexo. Año 
2017. Tasas brutas por 100.000 habitantes. (Instituto Nacional de Estadística, 2017) 
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PRINCIPALES CAUSAS DE FALLECIMIENTO POR EDAD 
 
Las afecciones perinatales y a malformaciones congénitas constituyeron la 
primera causa de muerte entre los menores de un año con un 78,9% de las defunciones 
(55,9% y 23,0%, respectivamente) (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
En las poblaciones de edades comprendidas entre 1-14 y entre 40-69, los 
tumores, en el 30,2% y 44,3% del total respectivamente, fueron los principales motivos 
de fallecimiento. El segundo motivo en el grupo de uno a 14 años fueron las causas 
externas (22,4% del total), mientras que en el de 40 a 79 años fueron las enfermedades 
del sistema circulatorio (22,2%) (Instituto Nacional de Estadística, 2017).  
 
De igual manera, en la población mayor de 79 años, las enfermedades del 
sistema circulatorio (33,1% del total) y los tumores (16,9%) fueron los principales causas 
de los fallecimientos (Instituto Nacional de Estadística, 2016). 
 
Por último, entre los sujetos de 15 a 39 años las causas externas (44,1% del 
total) y los tumores (23,8%) fueron las principales causas de fallecimiento (Instituto 
Nacional de Estadística, 2017). 
 
Gráfico 2 - Principales causas de muerte según edad. Porcentaje sobre el total de 
fallecidos. Año 2017. (Instituto Nacional de Estadística, 2017) 
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Tabla 2 - Número de defunciones según las causas de muerte más frecuentes (*). Año 
2017. (Instituto Nacional de Estadística, 2017) 
 
 
 
TOTAL 
 
 
HOMBRES 
 
MUJERES 
 
Total enfermedades 424.523 214.236 210.287 
Enfermedades isquémicas del corazón  32.325 19.132 13.193 
Enfermedades cerebrovasculares 26.937 11.555 15.382 
Cáncer de bronquios y pulmón 22.089 17.241 4.848 
Demencia 21.001 6.977 14.024 
Insuficiencia cardiaca 19.165 6.964 12.201 
Enfermedades crónicas de las vías respiratorias inferiores 
(ECVRI) 
 
15.486 11.233 4.253 
Enfermedad de Alzheimer 15.202 4.335 10.867 
Enfermedad hipertensiva 12.560 3.986 8.574 
Cáncer de colon 11.406 6.586 4.820 
Neumonía 10.222 5.279 4.943 
Diabetes mellitus 9.773 4.293 5.480 
Cáncer de páncreas 6.868 3.590 3.278 
Cáncer de mama 6.618 84 6.489 
Insuficiencia renal 6.573 3.043 3.575 
Cáncer de próstata 5.938 5.938 0 
(*) Causas con peso relativo superior a 1,4% 
 
 
PRINCIPALES CAUSAS MÚLTIPLES DE DEFUNCIÓN 
 
Para poder interpretar los resultados sobre causas múltiples de defunción se 
debe partir de la definición de causa básica de defunción definida por el INE como toda 
“enfermedad o lesión que inicia la cadena de acontecimientos patológicos que 
condujeron directamente a la muerte” (Instituto Nacional de Estadística, 2017).  
 
Dichos acontecimientos patológicos son los que han denominan causas 
múltiples y han hecho alusión al conjunto de enfermedades que se describen en el 
certificado médico de defunción y que contribuyen o están relacionadas con la muerte. 
En el año 2017 se informaron 3,6 enfermedades de media en cada certificado (Instituto 
Nacional de Estadística, 2017).  
 
La enfermedad hipertensiva constituyó la causa múltiple más frecuente, 
contribuyendo en el 14,3% de los fallecimientos, aunque solamente en el 3,0% de los 
casos fue la causa desencadenante o básica (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
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Por detrás de anterior se situaron la insuficiencia renal y las enfermedades 
isquémicas del corazón como causas múltiples más frecuentes, contribuyendo al 
fallecimiento en un 12,0% y un 11,8% de los casos, respectivamente. La insuficiencia 
renal fue causa básica en el 1,6% de las muertes y las enfermedades isquémicas del 
corazón en el 7,6% (Instituto Nacional de Estadística, 2017).  
 
Entre las causas múltiples más frecuentes, las enfermedades que presentaron 
mayor diferencia entre su contribución como causa múltiple y como causa básica fueron 
la enfermedad hipertensiva, la insuficiencia renal y la diabetes. Esta última aparece 
informada como causa múltiple en un 9,1% de las defunciones y como causa básica en 
un 2,3%. (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
Gráfico 3 - Causas múltiples más frecuentes. Porcentaje de causa  
múltiple y causa básica (Instituto Nacional de Estadística, 2017) 
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TASAS DE MORTALIDAD POR COMUNIDADES AUTÓNOMAS 
 
Principado de Asturias (1.277,0), Castilla y León (1.195,8) y Galicia (1.182,3). 
presentaron las tasas brutas de mortalidad por cada 100.000 habitantes más elevadas. 
De forma contraria, las ciudades autónomas de Melilla (582,5) y Ceuta (658,9) y en 
Canarias (705,2) se registraron las tasas más bajas (Instituto Nacional de Estadística, 
2017). 
 
En aquellas áreas más envejecidas se obtuvieron tasas brutas de mortalidad 
más elevadas, puesto que generalmente se producen más fallecimientos por el efecto 
de la estructura de la población por edad. Para solucionar esto, se calcularon las tasas 
de mortalidad estandarizadas (se consideró como población estándar la población 
estándar europea desde el 2015), que mostraron la mortalidad de cada Comunidad 
Autónoma, en el caso de que todas tuviesen la misma composición por edad (Instituto 
Nacional de Estadística, 2017).  
 
Es por esto por lo que las ciudades autónomas de Ceuta (1.020,4) y Melilla 
(986,9) y Andalucía (951,9) registraron las tasas estandarizadas más elevadas, mientras 
que la Comunidad de Madrid (718,9), Castilla y León (761,8) y La Rioja (769,8) 
presentaron las más bajas (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
Atendiendo a las principales causas de muerte, el grupo de las enfermedades 
del sistema circulatorio fue la causa predominante de defunción en la mayor parte de 
las Comunidades Autónomas. Así, en el Principado de Asturias (385,5 fallecidos por 
100.000 habitantes), Galicia (358,0) y Castilla y León (349,6) se encontraron las 
mayores tasas brutas de mortalidad. No obstante, si nos fijamos en las tasas 
estandarizadas, la ciudad autónoma de Melilla registró la mayor tasa de mortalidad por 
enfermedades del sistema circulatorio (342,4), seguida de Andalucía (309,9) y Región 
de Murcia (273,1) (Instituto Nacional de Estadística, 2017). 
 
Las mayores tasas de fallecimientos por tumores se observaron en el Principado 
de Asturias (352,1 fallecidos por 100.000 habitantes), Galicia (321,5) y Castilla y León 
(319,6).  Sin embargo, atendiendo al cálculo de las tasas estandarizadas, en Principado 
de Asturias (262,9), ciudad autónoma de Melilla (257,6) y Extremadura (255,4) se 
observaron las mayores tasas de mortalidad por los mismos (Instituto Nacional de 
Estadística, 2017). 
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Como patrón constante en todas las Comunidades Autónomas, las 
enfermedades del sistema respiratorio constituyeron la tercera causa de defunción. 
Castilla y León (155,9 fallecidos por 100.000 habitantes), Extremadura (155,6) y 
Principado de Asturias (153,3) reflejaron las tasas brutas de mortalidad más elevadas. 
No obstante, la ciudad autónoma de Melilla registró la mayor tasa estandarizada de 
mortalidad debido a enfermedades del sistema respiratorio (128,2), seguida de 
Extremadura (127,6) y Región de Murcia (123,5) (Instituto Nacional de Estadística, 
2017). 
 
Figura 2 - Tasas brutas y estandarizadas de mortalidad por Comunidades Autónomas de 
España (Instituto Nacional de Estadística, 2017) 
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Tabla 3 - Tasas brutas de mortalidad y tasas estandarizadas por 100.000 habitantes de 
las principales causas de muerte según Comunidades Autónomas de España de 
residencia. Año 2016. (Instituto Nacional de Estadística, 2017) 
 
 
 
ENF. DEL SISTEMA 
CIRCULATORIO 
 
 
TUMORES 
 
ENF. DEL SISTEMA 
RESPIRATORIO 
   Tasa                  Tasa         
 Bruta              Estandarizada     
   Tasa                 Tasa         
   Bruta     Estandarizada  
     Tasa                  Tasa   
     Bruta         Estandarizada  
TOTAL 263,2                238,6     243,4             235,6      110,9               100,1 
Andalucía 272,6                309,9     215,8             237,8                 93,4               106,2 
Aragón 327,7                236,6     291,8             247,2                  124,7                 89,7 
Principado de Asturias 385,5                252,8     352,1             262,9                 153,3                 97,1 
Islas Baleares 206,5                247,2     199,1             233,3                  72,6                 88,1 
Islas Canarias 196,3                243,7                    203,7             236,2                 92,9               115,5 
Cantabria 281,6                215,8                 289,7             250,2              129,4                 97,2 
Castilla y León 349,6                208,3               319,6             233,8                 155,9                 90,6 
Castilla-La Mancha 270,3                224,7                  243,3             232,2      148,4               121,2 
Cataluña 234,4                211,3                 235,6             229,9                 99,8                 89,9 
Comunidad Valenciana 274,0                266,6                   238,9             235,0                 98,9                 96,3 
Extremadura 319,9                264,3               283,6             255,4                155,6              127,6 
Galicia 358,0                235,8                 321,5             246,2                147,1                94,9 
Comunidad de Madrid 182,4                177,6                     203,8             212,5                107,7               104,5 
Región de Murcia 229,3                273,1               200,7             235,4              103,6               123,5 
Comunidad Foral de 
Navarra 
247,0                205,1              247,6             231,9               100,6                 84,3 
País Vasco 265,6                205,5               293,2             247,2       108,2                 82,9 
La Rioja 301,2                223,9              261,8             232,1               105,3                 77,4 
Ceuta 207,1                342,4              175,3             251,5                63,5               106,9 
Melilla 136,8                245,1     154,5             257,6                 70,7               128,2 
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1.4.1.2. CONCEPTUALIZACIÓN DE LA MUERTE 
 
El proceso de morir en el ser humano implica no sólo un suceso fisiológico, sino 
también un fenómeno sociocultural influenciado por la economía, política, familia, 
religión y entorno, provocando que cada muerte adquiera un carácter personal único. 
Tanto es así que la concepción y representación de la muerte que cada individuo tiene 
condiciona la forma en la que vive. Pese a esto, en aquellas situaciones de abandono e 
indefensión, el sistema de creencias y la cultura adoptan una dimensión religiosa que 
responden a las mismas. No obstante, desde mediados-finales del siglo XIX, la ciencia 
ha intentado dar respuesta a las causas de la muerte, produciéndose una asociación 
entre religión y ciencia (García-Orellan, 2003). 
 
Para poder comprender con mayor facilidad el concepto y contexto actual de la 
muerte, recorreremos los diferentes cambios conceptuales que este tema ha 
experimentado a lo largo de la historia y realizaremos una síntesis, basándonos en la 
excelente y exhaustiva obra realizada por el sociólogo francés Ariès (Ariès, 1987): 
 
 Hasta finales de la baja Edad Media prevalece el concepto de “muerte 
domesticada”: la muerte era percibida como algo natural, cercano y 
familiar, es decir estaba “amaestrada”, según una acertada expresión 
del autor. Las personas admitían sin reservas las leyes de la naturaleza 
y la muerte era considerada una más, siendo aceptada con humildad. 
Disponían de tiempo suficiente para prepararse a morir, para saber que 
su fin estaba próximo, y este reconocimiento era espontáneo, surgía 
de dentro, de la intuición. Se moría de forma sencilla, en casa, dejando 
arregladas las últimas disposiciones. La habitación del enfermo era un 
lugar público a la que acudían los amigos, niños y familiares (Barreto & 
Soller, 2007). 
 
 A finales de la Edad Media prevalece el concepto de “muerte propia”: 
se comienza a tener conciencia de la propia individualidad y, por tanto, 
de la muerte individual o propia. Sólo una persona era dueño de su vida 
si lo era también de su muerte, y ésta sólo le pertenecía a él mismo. Se 
enfrentan dos posturas, la del ascetismo cristiano y la del humanismo. 
Se intensifica la idea del juicio final, representándose como unos 
tribunales que juzgaban individualmente a cada persona según sus 
buenas o malas acciones.  Se rechazaba la imagen de la persona 
fallecida, se ocultaba en el ataúd y se enterraba (Barreto & Soller, 
2007). 
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 Entre los siglos XVII y XVIII prevalece el concepto de “muerte lejana 
y próxima”: los individuos ya no se protegen de ella como hacían en 
las etapas anteriores, originándose un movimiento inconexo con 
fingidos pasos hacia atrás. Se aparta y se esconde como ocurre 
actualmente. Se alejan los cementerios de los núcleos urbanos y a los 
rituales se les otorga la máxima sencillez. No se aceptan expresiones 
dolorosas en el momento de la muerte ni en el duelo. Debido a la 
disección de cadáveres y al desasosiego por la separación del alma y 
cuerpo aparece el miedo a ser enterrado vivo (Barreto & Soller, 2007). 
 
 En el siglo XIX prevalece el concepto de “muerte ajena”: se traslada 
la atención a la muerte del otro, es decir, el miedo y la preocupación 
por la muerte de uno mismo hacia el otro. Con la llegada del 
Romanticismo, la muerte no se concibe como algo horroroso sino como 
algo bello, que permite el acercamiento o reunión con los seres 
amados. Surgen nuevas liturgias a los muertos, como la comunicación 
con los espíritus y la visita de las sepulturas (Barreto & Soller, 2007). 
 
 En el transcurso del siglo XX y en el momento actual se ha instaurado 
el concepto de “muerte invertida”: la mentalidad que ha imperado 
desde la segunda mitad del siglo XIX ha registrado un nuevo cambio, 
concibiendo y convirtiendo a la muerte en algo prohibido, debido a la 
incapacidad por encajarla, en un tabú y en algo que se rechaza y niega 
rotundamente, pues afrontarla como algo natural y real es ridículo 
(Barreto & Soller, 2007; Hernández Arellano, 2006). 
 
Parece que ha perdido ya todo su carácter personal, es más, podríamos hablar 
de “muertes en serie”, pues la sociedad no se detiene ante ella, sigue impasible su curso. 
El morir se ha convertido en algo estúpido y trivial. Ha sido borrada de nuestros 
proyectos, de nuestro lenguaje, de nuestros niños, de nuestras casas y de nuestras 
actividades (Field & Cassel, 1997; Sanz, 2001).  
 
La hemos expulsado de nuestro entorno y, en consecuencia, no nos atrevemos 
a mirarla a la cara con serenidad. Hablar de ella y más públicamente, se considera un 
acto de “mal gusto”, ofensivo y morboso. No hay lugar para la muerte. La ocultamos 
como si se tratase de algo sucio y vergonzoso. No vemos en ella más que horror, el 
absurdo, un sufrimiento inútil y penoso, algo escandaloso e insoportable, cuando en 
realidad es el momento culminante de nuestra vida, aquello que la confiere valor y 
sentido (Barreto & Soller, 2007; Field & Cassel, 1997). 
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En la cultura occidental se ha apreciado un cambio de la orientación espiritual de 
la vida y la muerte hacia valores científico-técnicos, económicos y de interés (Gala León 
et al., 2002; Gómez Sancho, 1999). Por desgracia vivimos en una sociedad en la que 
los valores sociales que priman tienen que ver con lo estéticamente bello y atractivo, 
con lo material. Los que mejor se cotizan son el éxito, la competitividad, la arrogancia, 
la agresividad y el consumo.  
 
En esta época de triunfadores en la que la consigna parece ser la de comerse el 
mundo, la enfermedad viene a ponernos los pies sobre la tierra, pues nos recuerda que 
poseemos necesidades y somos vulnerables. Tal vez sea ésta una razón por la que es 
ocultada cuidadosa y pudorosamente de los ojos de la gente (Barreto & Soller, 2007). 
 
Se ha producido un cambio radical de las costumbres y ritos funerarios, pues 
cada vez es más frecuente reducir tanto la durabilidad cómo el número de implicados 
en los mismos. Se visitan y, cada vez, con menor frecuencia, los cementerios, pues 
tanto el culto como el duelo se llevan a cabo de forma privada y solitaria, sin que la 
sociedad sancione las manifestaciones de dolor o cualquier expresión de sentimientos, 
aislando a la persona que ha perdido al ser querido. Incluso en numerables ocasiones, 
ni los propios familiares pasan con el enfermo sus últimas horas y mucho menos están 
presentes en el momento de la muerte (Barreto & Soller, 2007). 
 
De forma paralela, el rol de la familia como cuidador principal de los pacientes 
moribundos ha sufrido sustanciosos cambios. Debido al aumento de familias más 
reducidas en las que ambos progenitores poseen jornadas laborales interminables, 
pasando demasiado tiempo fuera del hogar, y no pudiendo hacerse cargo de quienes lo 
necesitan, es cada vez más común el uso de residencias o instituciones que atienden a 
pacientes dependientes con patologías crónicas en fase terminal (Sanz, 2001).  
 
Así, se ha pasado de la “muerte familiar” a “la muerte escondida”, pues el sitio 
idóneo para ocultar o abandonar a los pacientes, es cualquier institución sanitaria; donde 
la dignidad humana recibe en el mejor de los casos la atención mínima y los aspectos 
humanos de la medicina se arrinconan o se omiten (Gómez Sancho, 1999; Sanz, 2001).  
 
En definitiva, podemos concluir que se ha producido una “desocialización” de la 
muerte y del proceso de morir, desplazándose desde la familia y el hogar hasta los 
profesionales sanitarios y los hospitales, en los que se despliega un arsenal de 
biotecnología que lejos de ayudar al paciente moribundo, le condena a ser víctima de 
un sufrimiento en vano cuyo único desenlace es la muerte (Aguilera & González, 2009; 
Sanz, 2001; Universidad de Navarra, 2011). 
~ 89 ~ 
 
1.4.1.3. CONTEXTUALIZACIÓN DE LA MUERTE 
 
Numerosos son los estudios que han demostrado que tanto los pacientes 
moribundos como sus familias prefieren el cuidado al final de la vida en el hogar antes 
que en una institución sanitaria (Brazil, Howell, Bedard, Krueger, & Heidebrecht, 2005; 
Cohen et al., 2008; Docherty et al., 2008; Townsend et al., 1990), al ser considerado 
como el sitio idóneo dónde su confort, intimidad y seguridad están garantizados 
(Stajduhar & Davies, 2005), y siempre y cuando el soporte apropiado esté disponible 
(Ahiner-Elnquist, Jordhoy, Jannet, Fayers, & Kaasa, 2004).  
 
De igual manera, el lugar de preferencia de dichos pacientes y familiares para 
morir es su propio domicilio. Las razones que han sustentado tal elección son: 
proporción de una mayor privacidad en comparación con el hospital; posibilidad de 
comunicación con otros familiares; conexión con la comunidad y su el entorno social 
cotidiano; y la percepción de poseer una “vida normal” (Cohen et al., 2008; Proulx & 
Jacelon, 2004; Stajduhar & Davies, 2005). 
 
Sin embargo, esta preferencia puede cambiar durante la evolución de la 
enfermedad (Brazil et al., 2005; Foreman, Hunt, Luke, & Roder, 2006). Así, un estudio 
señaló que la preferencia para morir en instituciones sanitarias de algunos pacientes y 
cuidadores se manifestó conforme al avance de la terminalidad de la enfermedad (Brazil 
et al., 2005). No obstante, otro trabajo afirmó que un grupo de pacientes quería fallecer 
en el hospital, a pesar de permanecer el mayor tiempo posible recibiendo los cuidados 
al final de la vida en su propio hogar (Brink & Frise Smith, 2008) 
 
De Miguel y Mari Klose determinaron los seis elementos integrantes de lo que 
ellos mismos definen como el canon de la muerte: fallecer en el domicilio, en vez de en 
el hospital o en la residencia; durmiendo; sin dolor; rodeado de sus seres queridos; de 
forma rápida; y con una edad avanzada (De Miguel & Mari-Klose, 2000). 
 
Varias son las encuestas y estudios poblacionales sobre el sitio de elección para 
morir llevados a cabo tanto, en sujetos sanos como, en pacientes subsidiarios de 
cuidados paliativos (Howat, Veitch, & Cairns, 2007).  
 
(Higginson & Sen-Gupta, 2000) reportaron que la preferencia de morir en el 
hogar aumentó del 59% al 81% en la población sana y del 49% al 90% entre pacientes 
diagnosticados de cáncer (Gruneir et al., 2007), especialmente en los que dicha 
patología se encontraban en estadios terminales (Foreman et al., 2006). 
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Estudios realizados en Inglaterra reflejaron que el 64% de los pacientes 
diagnosticados de cáncer elegiría su casa como sitio para morir (Docherty et al., 2008).  
 
En otra encuesta realizada entre la población general de Japón, dos tercios de 
los encuestados declararon el deseo de morir en sus casas si fueran diagnosticados de 
una enfermedad terminal. Este resultado es similar a lo encontrado en otros países 
(Fukui, Kawagoe, Masako, & Noriko, 2003). 
 
Otro estudio señaló que el 58% de los pacientes que padecían cáncer querían 
fallecer en sus casas, siendo sólo posible en el 14% de los casos (Foreman et al., 2006). 
 
Por último, en otro trabajo se observó que mientras que el 54% del binomio 
cuidador-paciente eligió el domicilio como el lugar de elección de la muerte, sólo el 27% 
del mismo el hospital (Higginson y Sen Gupta en (Stajduhar, Allan, Cohen, & Heyland, 
2008). Si bien las diferencias entre los pacientes que padecían cáncer y los que no 
fueron semejantes, el 26% de los pacientes que no lo padecían eligió el hospital como 
el sitio para fallecer, llevándose a cabo en el 30% de los casos (Stajduhar et al., 2008). 
 
En definitiva, la revisión de la producción científica y encuestas poblacionales 
confirma que gran parte de los pacientes moribundos y sus familias prefieren no sólo 
recibir cuidados al final de la vida sino también morir en sus propios hogares. 
 
Ahora bien, durante el último siglo los fallecimientos en el domicilio han 
disminuido considerablemente, con una tasa del 20% durante la década de los años 90 
en los países industrializados. De forma general, podemos afirmar que en los países 
occidentales el 70% de los fallecimientos se producen en los hospitales (Yun, Lim, Choi, 
& Rhee, 2006) de forma inadvertida, solitaria y silenciosa (Valentín & Murillo, 2005). 
Estamos ante un cambio de cama de la muerte, de la propia a la hospitalaria. 
 
Se sabe que aproximadamente un 56% de las muertes se producen en 
instituciones sanitarias (Conroy, 2011), aunque según Vilà y Sanz este porcentaje se 
incrementa hasta el 75% o 90%, respectivamente (Sanz, 2001; Vilà, Sanz, Martínez, 
Diez-Cascón, & Puig, 2008). Si bien la tasa de fallecimiento hospitalario presenta ciertos 
patrones comunes, se distribuye de forma diferente entre los países.  
 
Un trabajo realizado en el Reino Unido en el año 2000, reveló que el 55,5% de 
los pacientes murió en hospitales y el 16,5% en hospicios (Docherty et al., 2008).  
 
Otro estudio centrado en los fallecimientos hospitalarios ocurridos en seis países 
europeos mostró los siguientes porcentajes: Holanda el 40%, en Bélgica el 52%, en 
Inglaterra el 58%, en Escocia el 59% y en Gales y Suecia el 63% (Cohen et al., 2008).  
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Para dar sentido a todo lo expuesto anteriormente, en los párrafos siguientes 
expondremos los factores asociados al sitio en el que se produce el deseo de morir, 
aunque gran parte de los mismos fueron comentados en las VIII Jornadas Nacionales 
de debate Interdisciplinario de Salud y Población en Buenos Aires en 2009 por Natalia 
Luxardo (Luxardo, 2009): 
 
 El parecer del paciente moribundo: el mismo y expreso deseo del propio paciente 
(Brazil et al., 2005; Brink & Frise Smith, 2008) o del tándem paciente-cuidador 
de quedarse en casa constituyen los principales determinantes de la muerte en 
el domicilio (Agar et al., 2008; Fukui et al., 2003). 
 
Del mismo modo, (Gruneir et al., 2007) señalan que algunos pacientes 
moribundos prefieren fallecer en una institución sanitaria al pensar que es “lo 
mejor “para su cuidador. Es más, vinculan esa preferencia con el sentimiento 
que experimentan de constituir una “carga o peso” para su cuidador y/o familia 
en general (Agar et al., 2008; Foreman et al., 2006). Y realmente, no están muy 
equivocados, pues su estado terminal genera una sobrecarga de trabajo 
provocando sentimientos considerables de impotencia y ansiedad, con la 
posterior claudicación de los mismos. 
 
 Las condiciones de salud generadas por la enfermedad: el deterioro de las 
condiciones físicas del paciente se produce paralela y gradualmente al avance 
de la enfermedad terminal.  
 
Las descompensaciones clínicas precisan del adecuado control de los síntomas 
y la utilización de determinada tecnología que ni es fácil de implementar fuera 
del hospital ni se dispone en el hogar.  
 
Ante estas situaciones, los cuidados al final de la vida domiciliarios resultan poco 
factibles y complicados para poder ser realizados por la familia, quien no halla la 
forma de brindar una atención óptima al paciente moribundo (Brazil et al., 2005; 
Fukui et al., 2003).  
 
Supuesto lo anterior, es normal que en bastantes ocasiones las preferencias de 
los pacientes moribundos y sus familias por el sitio elegido para morir cambien 
(Tang, 2000). Dicha preferencia sobre el lugar de muerte está asociada a 
circunstancias tales como la posibilidad de los cuidadores de controlar el dolor 
del paciente moribundo, el manejo de los síntomas del mismo (Brazil et al., 2005; 
Gruneir et al., 2007) y los pensamientos que los pacientes moribundos tienen 
sobre los analgésicos y tratamientos que alargan la vida (Miyashita, Sato, Morita, 
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& Suzuki, 2008). Así, ante la irremediable evolución de la enfermedad y 
agudización de los problemas, el lugar elegido por los pacientes moribundos y 
sus familiares para morir es el hospital (Brazil et al., 2005; Stajduhar et al., 2008). 
 
 Disponibilidad y acceso a dispositivos de asistencia domiciliaria: el acceso a los 
dispositivos de atención domiciliarios que preparen a las casas con la 
infraestructura básica imprescindible es un factor que incurre en el fallecimiento 
en el hogar.  
 
La disponibilidad de los servicios de cuidados paliativos, de enfermería de 
atención domiciliaria, y acompañantes terapéuticos, así como las políticas de 
admisión de los mismos, son considerados factores esenciales asociados al 
lugar de la muerte (Cohen et al., 2008). Por consiguiente, es imprescindible la 
incorporación del contexto geográfico del paciente moribundo a la hora de 
examinar el lugar de muerte del mismo (Gruneir et al., 2007). 
 
Diversos estudios avalan dichas premisas. En el primero, se circunfiere el 
fallecimiento en el hogar a la presencia del médico de familia (Brazil et al., 2005). 
En el segundo, Fukui y colaboradores determinaron que el 65% de los pacientes 
que padecían cáncer en fase terminal y recibían atención domiciliaria, fallecía en 
su hogar. Además, señalaron que la accesibilidad de cualquier profesional del 
equipo de salud correspondiente, entendiendo así la realización de visitas 
constantes al domicilio y la disponibilidad total de ser contactado en cualquier 
momento, fue un predictor del fallecimiento en el hogar (Fukui et al., 2003). 
 
Yun y colaboradores recalcaron que la zona residencial y las facilidades locales 
(Yun et al., 2006), así como las distintas elecciones o alternativas posibles (Agar 
et al., 2008) se relacionaban con la proporción de fallecimientos hospitalarios. 
 
Otro trabajo reveló que la probabilidad de fallecer en el hogar es mayor en los 
que casos en los que el acceso al servicio de Cuidados Paliativos y la frecuencia 
de las visitas domiciliarias son posibles (Foreman et al., 2006).  
 
 Circunstancias y cualidades propias relativas a los cuidadores: los cuidadores 
desempeñan un papel esencial en la provisión de los cuidados al final de la vida. 
Cuantiosas son las publicaciones que afirmaron que la disponibilidad de un 
cuidador principal en la familia, la existencia de más de un familiar que pueda 
ejercer de cuidador y la cohabitación con el paciente moribundo constituyeron 
factores predictores del fallecimiento en el hogar (Brink & Frise Smith, 2008; 
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Fukui et al., 2003; Gómes & Higginson, 2006; Gruneir et al., 2007; Stajduhar et 
al., 2008). 
 
Asimismo, el parentesco de primer grado, la buena salud del cuidador principal 
y, fundamentalmente la pertinencia al género femenino, se han asociado con el 
hecho de fallecer en el domicilio (Howat et al., 2007). 
 
 Factores sociales y demográficos: mientras que algunos estudios describieron 
una asociación entre el lugar del fallecimiento y los factores sociodemográficos, 
otros no especificaron este tipo de correlaciones (Fukui et al., 2003). 
 
Dos estudios sostenían que existe una relación directamente proporcional entre 
el estatus socioeconómico y el lugar del fallecimiento. Así, cuanto mayor es el 
estatus de un paciente moribundo mayor es la probabilidad de fallecer en su 
propio hogar (Foreman et al., 2006; Weitzen, Teno, Fennell, & Mor, 2003). 
 
Otro trabajo sostuvo que la probabilidad de fallecer en el domicilio era mayor en 
los pacientes moribundos que encajaban con el siguiente perfil: jóvenes, 
masculinos y casados (Howat et al., 2007). Esto es coincidente con los 
resultados obtenidos en otro estudio, que señaló que estar casado es un factor 
predictor de muerte en el hogar para el sexo masculino (Foreman et al., 2006). 
 
Una cuarta publicación encontró asociación entre la muerte en el domicilio y el 
estado civil, siendo los pacientes moribundos separados más propensos a morir 
en los hospitales. Además, mencionaron esta asociación de la hospitalización de 
la muerte con el género femenino (Wilson et al., 2001). 
 
Por último, en otro estudio se encontró relación entre el grupo étnico con unas 
mayores posibilidades de un fallecimiento en el hogar (Gruneir et al., 2007).  
 
A nivel nacional, en un estudio se observó que, aquellas CC.AA., con menos 
población rural y anciana y más población extranjera, así como mayor 
frecuentación de urgencias, registraron más fallecimientos en los hospitales. 
Además, concluyó que los menores porcentajes de muertes en hospitales se 
dieron en Extremadura y Castilla La Mancha (Jimenez, Perea, & Rivas, 2006).  
 
La significación de disponer de mecanismos y políticas de atención que ayuden 
a los pacientes moribundos a fallecer en el lugar elegido por los mismos radica, en 
primer lugar, en la consideración de un importante indicador de calidad de cuidado en 
el final de la vida (Gruneir et al., 2007) y, en segundo, de un asunto que compete a la 
Salud Pública.  
 
~ 94 ~ 
 
Los fallecimientos en los hospitales implican una serie de problemas para los 
gobiernos por el elevado costo de la hospitalización y, porque muchas veces se utilizan 
camas de hospitales de agudos para la atención al final de la vida cuando ésta podría 
ser brindada desde otro emplazamiento (Wilson et al., 2001). Esto supone un 
incremento del gasto significativo si se considera que existe un aumento de la utilización 
de los servicios de salud de entre el 10 y el 12% durante el último año de vida del 
paciente moribundo. Un estudio de economía de la salud sostuvo que los costos de la 
atención a pacientes moribundos se reducen a la mitad en el hogar en comparación con 
lo que se gasta en hospitales (Docherty et al., 2008). 
 
Por todo lo comentado, varios son los autores que sugieren la necesidad de 
destinar más recursos para el entrenamiento de los profesionales, para el cambio de 
actitudes que aumenten el tiempo de permanencia en el hogar y los fallecimientos en él 
y, para y a la atención domiciliaria en general (Ahiner-Elnquist et al., 2004). De esta 
forma, y tal y como afirman Yun y colaboradores, un sistema que integre el cuidado en 
el final de la vida entre áreas de hospitales y servicios de Cuidados Paliativos 
domiciliarios permitiría aumentar el porcentaje de los fallecimientos en los domicilios 
(Yun et al., 2006). 
 
En conclusión, se fallece dónde se puede y el sitio para morir está más 
subordinado a la complejidad y evolución de la enfermedad terminal y a la forma en la 
que se proporcionan los cuidados al final de la vida que, a la mera preferencia del 
paciente moribundo y su familia (Munday & Dale, 2009; Murray, Fiset, Young, & 
Kryworuchko, 2009). Desafortunadamente, hoy en día las instituciones sanitarias 
constituyen “jaulas doradas”, dónde fallecen los pacientes moribundos. 
 
1.4.2. PREDICCIÓN DE LA TERMINALIDAD  
 
A las problemáticas existentes en la provisión de cuidados al final de la vida, ya 
explicadas en apartados anteriores, tales como la desocialización e institucionalización 
de la muerte, el rechazo, evitación y negación de la misma, el empecinamiento en la 
rehabilitación y/o sanación de “lo incurable”, la creación de nuevos tratamientos, los 
grandes avances en la biotecnología, la falta de recursos y medios y, la inadecuada e 
insuficiente preparación en el manejo de los pacientes moribundos y su familia, es 
pertinente añadir otras dos más, la dificultad en el reconocimiento de la terminalidad de 
la enfermedad y la predicción exacta del fallecimiento del paciente moribundo (Dy et al., 
2008; Formiga et al., 2008; Freund et al., 2012; Monzón Marín et al., 2008). 
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La identificación y determinación de que el paciente se está muriendo por parte 
de cualquier profesional sanitario, especialmente de los profesionales de Medicina que 
establecen una pauta de tratamiento y Enfermería que la ejecutan, resulta crucial para 
el logro de una muerte digna (Valentín & Murillo, 2005; Valentín, Murillo, & Valentín, 
2004). Así, (Cía Ramos et al., 2007) definen al paciente en situación terminal de 
enfermedad oncológica o no oncológica como “aquel que presenta una enfermedad 
avanzada, incurable y progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al 
tratamiento específico y con un pronóstico de vida limitado. Concurren síntomas 
multifactoriales intensos y cambiantes, gran impacto emocional en pacientes y familiares 
y demanda de atención. La enfermedad terminal no oncológica vendrá definida, 
además, por la presencia de fracaso orgánico y deterioro progresivo irreversible”. 
 
Por otro lado, la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL) señala 
los siguientes cómo elementos definitorios de enfermedad terminal (Sociedad Española 
de Cuidados Paliativos): 
 
 Presencia de una enfermedad terminal avanzada, progresiva e incurable. 
 Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento específico. 
 Presencia de numerosos problemas o síntomas intensos, múltiples, 
multifactoriales y cambiantes. 
 Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy 
relacionado con la presencia, explícita o no, de la muerte. 
 Pronóstico de vida inferior a seis meses. 
 
No obstante, la Guía de Cuidados Paliativos elaborada por el Plan Integral de 
Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid 2005-2008 (Salas Campo et al., 2008), 
define y establece unos criterios de terminalidad para la enfermedad oncológica y no 
oncológica, encontrándose pequeñas diferencias con la aportada por la SECPAL: 
 
 En las enfermedades no oncológicas: 
 
 El pronóstico de vida es limitado (no establece una duración exacta). 
 Los problemas o síntomas persisten a pesar del uso del tratamiento 
adecuado y específico para ese paciente. 
 El impacto se asocia con la presencia implícita o explícita de la 
muerte. 
 Siempre se debe de mantener el tratamiento específico de la 
enfermedad en la fase final. Sólo está justificado el tratamiento 
paliativo cuando la muerte está próxima. 
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 En la enfermedad oncológica: 
 
 El impacto emocional siempre se asocia al proceso de morir. 
 El pronóstico de vida se limita a los últimos meses. 
 El paciente no responde al tratamiento específico para su patología 
oncológica. 
 
Por último, Sanz diferencia dos fases para definir la enfermedad terminal (Sanz, 
1988):  
 
 En la fase terminal biológica, el paciente se encuentra en el umbral de la 
muerte, encaminándose a la agonía, donde se presentan fallos 
multiorgánicos irreversibles derivados de su proceso patológico originario; 
sus constantes vitales están por debajo de los límites normales y son 
irrecuperables con los medios terapéuticos de los que disponemos. 
 
 La fase terminal terapéutica hace referencia al momento en el que el 
paciente está médicamente desahuciado, donde la enfermedad ha 
avanzado hasta el punto de que los tratamientos curativos son ineficaces o 
se han consumido y el sujeto se mantiene en un razonable o discreto buen 
estado general, que le permite un cierto número de actividades. 
 
Los pacientes fallecen por diversas enfermedades, presentando niveles de 
conciencia y sintomatología desiguales, en situaciones y entornos socioculturales 
distintos y con percepciones propias sobre los elementos configuradores de una “buena 
muerte” o “muerte digna”. Por otra parte, cada persona posee objetivos o deseos 
diferentes acerca del proceso de morir, dentro de unos patrones y trayectorias evolutivas 
diferentes (Valentín et al., 2004). 
 
Una vez catalogado al paciente dentro de un término general como “enfermedad 
terminal o etapa al final de la vida”, ¿qué Cuidados Paliativos deberíamos de brindarle? 
La enorme confusión y polémica ante la elección de “los que hay que brindar” están 
servidas, siendo la discusión mayor en situaciones concretas tales como la nutrición e 
hidratación artificial. Asimismo, estas situaciones se agravan más aún en los casos en 
los que se etiqueta a un sujeto como “paciente terminal” sin considerar su estado, el 
estadio de su enfermedad o su consideración sobre la calidad de su muerte (Valentín & 
Murillo, 2005). 
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Para poder comprender y distinguir estas situaciones, se han establecido tres 
patrones evolutivos en función de unas características determinadas de la enfermedad 
(Lynn, 2001): 
 
1. Comprende a aquellos pacientes que padecen una enfermedad oncológica en 
un estadio terminal avanzado, que generalmente siguen siendo independientes 
en la realización de las actividades de la vida diaria y, conservan su capacidad 
de decisión hasta prácticamente su fallecimiento. 
 
2. Engloba a los pacientes que perecen primordialmente por un fallo orgánico 
crónico como riñón, pulmón, corazón o enfermedad hepática. Estos pacientes 
normalmente están bastante enfermos durante meses o años con 
exacerbamientos recurrentes, en los que habitualmente su pronóstico de muerte 
permanece impredecible hasta una fase muy avanzada de su enfermedad. 
 
3. Incluye a los sujetos que experimentan una incapacidad cognitiva progresiva tal 
como una demencia, un accidente cerebrovascular agudo (ACVA) o edad 
avanzada. La mayoría de ellos no tienen la competencia necesaria para la toma 
adecuada de decisiones durante meses o años antes de la muerte. 
 
Sin embrago, tal es el nivel de complejidad de las mismas, que en muchas 
ocasiones ni el paciente moribundo ni sus familiares ni los propios profesionales 
sanitarios consideran la existencia de una “enfermedad terminal”, no reconociendo estos 
últimos la inmediatez del fallecimiento y, por tanto, privando al paciente del acceso a 
unos Cuidados Paliativos de calidad (Formiga, 2004). 
 
Únicamente aquellos profesionales sanitarios que dispongan de la experiencia y 
cualificación requeridas, podrán considerar al paciente que padece una enfermedad 
crónica, degenerativa e incurable como “paciente terminal”, estando dicha consideración 
sometida a verificación constante, dada la acelerada actualización de las terapias y/o 
tratamientos con intención curativa y/o paliativa (Valentín & Murillo, 2005).  
 
En el año 2007, la Consejería de Salud de Andalucía publica un documento 
titulado Cuidados Paliativos: Proceso Asistencial Integrado en el que afirma que “el 
desafío en el ámbito de los Cuidados Paliativos es llegar al acuerdo de a qué pacientes, 
con qué enfermedades y cuándo se les deberían ofertar los Cuidaos Paliativos” (Cía 
Ramos et al., 2007). En él se presenta el siguiente listado de enfermedades subsidiarias 
de Cuidados Paliativos, basado en la propuesta de (McNamara, Rosenwax, & Holman, 
2006): cáncer; insuficiencia cardiaca; insuficiencia renal; insuficiencia hepática; 
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enfermedad pulmonar obstructiva crónica; enfermedad de la neurona motora; esclerosis 
lateral amiotrófica (ELA); enfermedad de Parkinson; enfermedad de Huntington; 
enfermedad de Alzheimer; y el síndrome de la inmunodeficiencia adquirida (SIDA). 
 
Ahora bien, todo profesional sanitario que brinda cuidados a los pacientes que 
sufren enfermedades en estadios terminales es conocedor de la necesidad de 
determinar factores que estimen de manera aproximada el tiempo de supervivencia de 
los mismos. Este conocimiento les permite por un lado, adaptar el diagnóstico y 
tratamiento a una cronología realista, evitando tanto el sobre como el infra tratamiento, 
y por otro lado ofrecer al paciente y su familia la información necesaria que les permita 
adaptar sus recursos, objetivos y voluntades al tiempo que les quede (Salas Campo et 
al., 2008). A continuación, detallaremos los factores pronósticos en los pacientes con 
enfermedad oncológica y no oncológica en situación terminal. 
 
FACTORES PRONÓSTICOS EN LOS PACIENTES CON ENFERMEDAD ONCOLÓGICA EN 
SITUACIÓN TERMINAL 
 
A continuación, se presentan los cinco parámetros con posible valor predictivo 
de terminalidad en la patología oncológica, descritos en el Plan Integral de Cuidados 
Paliativos de Andalucía (Cía Ramos et al., 2007): 
 
1. Capacidad funcional del paciente: la evaluación de este parámetro 
estriba en servir de ayuda en la toma de decisiones sobre el tratamiento, en 
función de la supervivencia del paciente (Cía Ramos et al., 2007). 
 
1.1. Índice de Karnofsky (IK): usada antiguamente tanto para el cáncer en 
estadios avanzados como para la situación terminal (Cía Ramos et al., 
2007).  
 
Esta escala fue explicada por primera vez en 1949 (Karnosfky & 
Burchenal, 1949) y sus características  psicométricas fueron 
examinadas en 1980 (Yates, Chalrmer, & Mckegney, 1980).  
 
La validez de la misma se valoró a través de la correlación con una gran 
cantidad de variables clínicas presentando una elevada correlación con 
la funcionalidad y una baja con variables relacionadas con el estado 
psicológico (Yates et al., 1980).  
 
La fiabilidad interobservador alcanzada fue aceptable (un coeficiente de 
correlación de Pearson de 0,69 con p< 0,001) destacando que las 
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medidas obtenidas en la consulta eran más bajas que las del hospital 
(Yates et al., 1980). 
 
Si bien un IK bajo estima tiempos de supervivencia cortos, índices 
inicialmente elevados no estiman obligatoriamente tiempos de 
supervivencia alargados, y su deterioro señala un considerable 
empeoramiento en el pronóstico (Cía Ramos et al., 2007). 
 
Dado que el IK no se ajusta a la realidad actual de los pacientes 
oncológicos en situación terminal, está desfasado y en desuso a nivel 
hospitalario. Por otra parte, resulta complicado medir la capacidad 
funcional de dichos pacientes en aproximadamente en el 35% de los 
mismos (Cía Ramos et al., 2007).  
 
Es por todo esto, por lo que se utiliza hoy en día una variación del IK, el 
Palliative Performance Status (PPS) (Cía Ramos et al., 2007). 
 
Tabla 4 - Índice de Karnofsky (López-Nogales, 2014) 
 
 
PUNTOS 
 
CAPACIDAD FUNCIONAL 
 
100% 
 
Asintomático, sin evidencia de enfermedad 
 
 
 
90% 
 
Capaz de realizar una actividad normal pero con signos o 
síntomas menores de enfermedad 
 
 
 
80% 
 
Actividad normal con esfuerzo, algunos síntomas o signos de 
enfermedad 
 
 
 
70% 
 
Se preocupa por sí mismo, incapacidad de llevar una actividad 
normal o realizar un trabajo activo 
 
 
 
60% 
 
Requiere asistencia ocasional, pero es capaz de atender la 
mayoría de sus necesidades 
 
 
50% 
 
Requiere asistencia considerable y cuidados médicos frecuentes 
 
 
40% 
 
Incapacitado, requiere cuidados y asistencia especiales 
 
 
 
30% 
 
Severamente incapacitado, la hospitalización está indicada 
aunque la muerte no es inminente 
 
 
 
 
20% 
 
Requiere hospitalización, severamente enfermo, requiere 
tratamiento de soporte 
 
 
10% 
 
Moribundo 
 
 
0% 
 
Muerte 
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1.2. Escala Eastern Cooperative Oncology Group o de Actividad del Grupo 
Oncológico del Este (ECOG): diseñada como una herramienta sencilla 
que permitiese discriminar entre aquellos pacientes susceptibles de 
recibir o no quimioterapia (Conill, Verger, & Salomero, 1990; Guyatt, 
Deyo, Charlson, Levine, & Mitchel, 1989).  
 
Los buenos resultados del análisis de sus características psicométricas 
han sido demostrados en diversos estudios (Conill et al., 1990; Guyatt 
et al., 1989). Así, cuando son los oncólogos los que llevan a cabo la 
evaluación la fiabilidad interobservador es muy elevada (coeficiente de 
correlación de Kendall 0,75). Al comparar la medición entre médicos y 
pacientes se obtiene un buen índice (coeficiente de correlación de 
Kendall 0,59) (Loprinzi et al., 1994). 
 
La alta correlación entre el IK y el ECOG ha sido evidenciada por dos 
trabajos de investigación. Así, en el primero, los valores del coeficiente 
de correlación de Spearman obtenidos fueron de 0,87 (p< 0,0001) 
(Bucheri, Ferrigno, & Tamburini, 1996) y en el segundo de 0,85 (p< 
0,0001) (Loprinzi et al., 1994). 
 
Tabla 5 - Escala de Actividad del Grupo Oncológico del Este 
                                          (Pérez-Cruz & Francisco Acevedo, 2014) 
 
  
PUNTOS 
 
DESCRIPCIÓN 
 
 
0 
 
Completamente activo, capaz realizar todas las actividades 
previas a la enfermedad, sin restricción 
 
 
1 
 
Restringido en actividad física extrema, capaz de caminar y 
realizar trabajos livianos, ej., trabajo en la casa liviano, 
trabajo de oficina 
 
 
2 
 
Capaz de caminar y de autocuidado pero incapaz de realizar 
cualquier tipo de trabajo. Deambula más de 50% de las horas 
que está despierto 
 
 
3 
 
Capaz de autocuidado limitado, se mantiene postrado o en 
silla más de 50% de las horas que está despierto 
 
 
4 
 
Completamente incapacitado. No puede realizar 
autocuidado. Totalmente confinado en cama o silla 
 
 
5 
 
Muerte 
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1.3. Escala de Funcionalidad Paliativa o Palliative Performance Scale 
(PPS): es una variante del IK y a diferencia de éste mide los siguientes 
aspectos (Anderson, Downing, & Hill, 1996; Pérez-Cruz & Francisco 
Acevedo, 2014):  
 
 Deambulación. 
 Nivel de actividad y evidencia de enfermedad. 
 Autocuidado. 
 Nivel de ingesta. 
 Nivel de conciencia.  
 
Además, ha demostrado poseer significación pronóstica y no hace 
alusión al lugar el que se proporcionan los cuidados (Anderson et al., 
1996; Pérez-Cruz & Francisco Acevedo, 2014). A pesar de haber sido 
diseñada esencialmente para su uso en los Cuidados Paliativos, 
mostrando una correlación elevada con el IK (coeficiente de Spearmen 
0,94), es preciso la realización de más estudios que evalúen la validez 
y fiabilidad de la misma (Morita et al., 1999). 
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Tabla 6 - Escala Palliative Performance Status (PPS) (Pérez-Cruz & Francisco Acevedo, 
2014) 
 
 
% 
PPS 
 
 
MOVILIDAD 
 
 
ACTIVIDAD Y 
EVIDENCIA DE 
ENFERMEDAD 
 
 
AUTOCUIDADO 
 
NIVEL DE 
INGESTA 
 
NIVEL DE 
CONCIENCIA 
 
100 
 
Completa 
 
 
Actividad y trabajo 
normal  
Sin evidencia de 
enfermedad 
 
 
Total 
 
Normal  
 
Total 
 
 
90 
 
Completa 
 
 
Actividad y trabajo 
normal  
Algo de evidencia de 
enfermedad 
 
 
Total 
 
Normal  
 
Total 
 
 
80 
 
Completa 
 
 
Actividad normal con 
esfuerzo 
 
Algo de evidencia de 
enfermedad 
 
 
Total 
 
Normal o 
reducido 
 
Total 
 
 
70 
 
Reducida  
 
 
Incapaz de realizar 
trabajo normal 
Enfermedad 
significativa 
 
 
Total 
 
Normal o 
reducido 
 
Total 
 
 
60 
 
Reducida  
 
 
Incapaz de realizar 
hobbies o trabajo 
doméstico 
 
Enfermedad 
significativa 
 
 
Necesita asistencia 
ocasional 
 
Normal o 
reducido 
 
Total o  
confuso 
 
50 
 
Principalmente 
sentado o 
recostado 
 
 
Incapaz de realizar 
cualquier trabajo 
 
 Enfermedad extensa 
 
 
Requiere asistencia 
considerable 
 
Normal o 
reducido 
 
Total o  
confuso 
 
40 
 
Principalmente en 
cama 
 
 
Incapaz de realizar la 
mayoría de las 
actividades  
 
Enfermedad extensa 
 
 
Asistencia en casi 
todo 
 
Normal o 
reducido 
 
Total o 
somnoliento ± 
confuso 
 
 
30 
 
Postrado en 
cama 
 
 
Incapaz de realizar 
cualquier actividad 
 
Enfermedad extensa 
 
 
Cuidados 
permanentes 
 
Normal o 
reducido 
 
Total o 
somnoliento ± 
confuso 
 
 
20 
 
Postrado en 
cama 
 
 
Incapaz de realizar 
cualquier actividad 
 
Enfermedad extensa 
 
 
Cuidados 
permanentes 
 
Mínimo o 
sorbos 
 
Total o 
somnoliento ± 
confuso 
 
10 
 
Postrado en 
cama 
 
 
Incapaz de realizar 
cualquier actividad 
 
Enfermedad extensa 
 
 
Cuidados 
permanentes 
 
Sólo cuidado 
oral 
 
Somnoliento o 
coma ± confuso 
 
0 
 
Muerte  
 
----------------- 
 
----------------- 
 
----------------- 
 
----------------- 
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2. Signos y síntomas clínicos: tal y como se muestra en la tabla 7, los 
síntomas con valor pronóstico reflejados en diferentes estudios son: la 
pérdida de peso reciente, disfagia, disnea, xerostomía, anorexia, 
estreñimiento, inmovilidad, alteración del nivel de conciencia y astenia. 
Resulta llamativo que el dolor, a pesar de ser un síntoma muy prevalente 
en los pacientes moribundos, no tenga connotación pronóstica (Cía Ramos 
et al., 2007).  
 
Tabla 7 - Síntomas predictores de situación terminal en pacientes 
con patología oncológica (Cía Ramos et al., 2007) 
 
 
SÍNTOMA   
 
 
REUBEN 
 
BRUERA 
 
HARDY 
 
 
Pérdida de peso 
 
 
+ 
 
+ 
 
 
Disfagia 
 
 
+ 
 
+ 
 
 
Disnea 
 
 
+ 
 
- 
 
+ 
 
Xerostomía 
 
 
+ 
 
- 
 
- 
 
Anorexia 
 
 
- 
 
- 
 
- 
 
Dolor 
 
 
- 
 
- 
 
- 
 
Inmovilidad 
 
 
- 
 
 
+ 
 
Estreñimiento 
 
 
 
- 
 
 
+ 
 
Alteración  
del conocimiento 
 
 
 
- 
 
+ 
 
 
Ansiedad 
 
 
- 
 
- 
 
 
Depresión 
 
 
- 
 
- 
 
 
Astenia 
 
 
- 
 
 
+ 
 
Náuseas 
Vómitos 
 
 
- 
 
- 
 
- 
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3. Datos clínicos: existe consenso en la literatura científica sobre algunos 
parámetros con significación pronóstica tales como la leucocitosis, 
linfocitopenia, trombocitopenia, niveles elevados de fosfatasa alcalina y de 
proteína C reactiva (Cía Ramos et al., 2007).  
 
Mientras que la hipoalbuminemia parece tener una elevada correlación con 
la muerte, la anemia, la hipocalcemia, la hiponatremia, la proteinuria y 
valores elevados de LDH se asocian con una mayor probabilidad de 
sobrevivir, aunque no esté demostrado científicamente (Cía Ramos et al., 
2007).   
 
4. Impresión clínica del profesional: siendo éste un parámetro muy 
subjetivo, los profesionales sanitarios suelen sobrestimar de tres a cinco 
veces la supervivencia, a pesar de que la predicción suele ser más exacta 
conforme nos acercamos al momento del fallecimiento (Finucane, 1999). 
 
Más que la cualificación del profesional sanitario, la cercanía del mismo al 
enfermo mejora la estimación pronóstica. La aproximación en el diagnóstico 
y experiencia del profesional sanitario están directamente relacionadas, 
aumentando la primera cuanto mayor sea la segunda (Cía Ramos et al., 
2007). 
 
5. Índices pronósticos de supervivencia: ninguno de los cuatro parámetros 
anteriores constituye de manera aislada un valor exacto en la medición del 
pronóstico de un paciente. Por consiguiente, las publicaciones más 
recientes apuestan por el uso de índices pronósticos que introducen 
diferentes variables de los distintos grupos (Cía Ramos et al., 2007). 
 
Dos son los índices pronósticos que integran parámetros tanto, sobre la 
impresión clínica del profesional sanitario como, los síntomas clínicos, 
datos analíticos y la calidad de vida de los pacientes oncológicos 
terminales. Además, posibilitan la asignación de estos pacientes en grupos 
con supervivencia significativamente distintas (Cía Ramos et al., 2007). 
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5.1. Palliative Prognostic Score o Índice Pronóstico de Supervivencia (PaP 
score): posibilita la agrupación de los pacientes en tres grupos en 
función de la probabilidad de supervivencia a 30 días (López-Nogales, 
2014). Ha sido validado en contextos diversos, especialmente en los 
servicios de Oncología y de Cuidados Paliativos. A pesar de que la 
revisión sistemática realizada por la European Association for Palliative 
Care (EAPC) recomienda su uso (Maltoni et al., 2005), la utilización de 
la misma en pacientes no oncológicos carece de validez científica 
(Glare, Eychmueller, & McMahon, 2004; Maltoni et al., 1999; Pirovano 
et al., 1999). 
 
Tabla 8 - Puntuaciones parciales y probabilidad de supervivencia 
del PaP score (López-Nogales, 2014) 
 
  
PUNTOS 
 
 
DISNEA                                                                       NO 
                                                                                    SI 
 
 
0 
1 
 
ANOREXIA                                                                  NO 
                                                                                    SI 
 
 
0 
1,5 
 
ÍNDICE DE KARNOFKY                                             ≥ 50                                                                                                                                                                                                       
                                                                  30-40                                                                      
                                                                  10-20 
 
 
0
0 
2,5 
 
PREDICCIÓN CLÍNICA (SEMANNAS)                          ≥ 12                                                                                                                                                                                                        
                                                                    11-12                                                                       
                                                                    9-10                                                                                            
                                                                                                                                    7-8 
                                                                          5-6 
                                                                   3-4 
                                                                   1-2 
 
 
0
2 
2,5 
2,5 
4,5 
6 
8,5 
 
 
LEUCOCITOSIS                            Normal, 4.800-8.500cel/l                               
                                                  Alto, 8.501-11.000 cel/l 
                                                    Muy alto 
 
 
0 
0,5 
1,5 
 
LEUCOCITOSIS                                        Normal, 20-40%                                                                                                                                                                                                        
                                                                Alto, 12-19% 
                                                               Muy alto, 0-11% 
 
 
0
1 
2,5 
 
PROBABILIDAD DE                                                > 70% 
SUPERVIVENCIA A                                               30-70% 
30 DÍAS                                                                < 30% 
 
 
0 - 5.5 
5.6 - 11 
11.1 - 17.5 
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5.2. Palliative Prognostic Index o Índice de Pronóstico Paliativo (PPI): según 
los criterios de la DSM-IV este índice pronóstico integra las variables 
reflejadas en la tabla 9: Palliative Performance Status, vía oral libre, 
edemas, disnea de reposo y delirium. La predicción de las tres a seis 
semanas que dicho índice realiza se considera muy acertada (Cía 
Ramos et al., 2007). 
 
Tabla 9 - Puntuaciones y probabilidad de supervivencia 
del PPI (López-Nogales, 2014) 
 
  
PUNTOS 
 
 
 
PALLIATIVE PERFORMANCE STATUS (PPS)        
 
                                               10-20 
                                                    30-50 
                                                    ≥60 
 
 
 
 
4 
2,5 
0 
 
SÍNTOMAS CLÍNICOS                       
                                                                       
Vía oral libre 
                                  Normal 
                                 Moderadamente reducida 
                             Severamente reducida 
 
 
                                        Edemas 
                               Disnea de reposo  
                                        Delirium                            
                                                  
 
 
 
 
 
0 
1 
2,5 
 
 
 
 
1 
3,5 
4,5 
 
 
SUPERVIVENCIA DE 3 A 6 SEMANAS                                            
 
                                                                          
>6  
 
                                                               
 
                                                                          
>4 
 
 
 
 
Supervivencia 
3 semanas 
 
Supervivencia
6 semanas 
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FACTORES PRONÓSTICOS EN LOS PACIENTES CON ENFERMEDAD NO ONCOLÓGICA EN 
SITUACIÓN TERMINAL 
 
Las afecciones no oncológicas en situación terminal constituyen un grupo 
diverso con una evolución clínica y un pronóstico vital bastante cambiante y complicado 
de determinar, estando así la necesidad de Cuidados Paliativos sujeta al deterioro 
progresivo e irreversible y a la existencia de fracaso orgánico, sin el alivio del sufrimiento. 
No obstante, se han establecido una serie de factores de aproximación pronóstica para 
pacientes que presentan dichas enfermedades y que ayudan a los profesionales 
sanitarios a definir la situación terminal (Cía Ramos et al., 2007). 
 
1. Factores pronósticos generales 
 
En el Plan Integral de Cuidados Paliativos publicado por la Consejería de 
Salud de Andalucía se recogen los siguientes factores predictores: edad 
avanzada; comorbilidad; vulnerabilidad; disminución de la capacidad 
funcional; deterioro cognitivo avanzado; desnutrición: pérdida de peso de 
más del 10% del peso corporal en los últimos 6 meses; hipoalbuminemia; y 
progresión de la enfermedad de base con un aumento de las necesidades 
de atención sanitaria (Cía Ramos et al., 2007). 
 
De igual manera, la depresión y un inadecuado soporte social y familiar han 
sido identificados en la literatura como otros factores pronóstico generales 
de terminalidad (Navarro & López, 2008). 
 
Finalmente, una revisión sistemática además de volver a identificar los 
factores pronóstico comentados en los dos párrafos anteriores, afirmó que 
en las enfermedades no oncológicas en situación terminal dichos factores 
suelen ser refractarios al tratamiento y, en los casos en los que existen de 
dos a cuatro, la supervivencia media suele ser de unos seis meses 
aproximadamente (Salpeter, Luo, Malter, & Stuart, 2012). 
 
2. Factores pronósticos específicos: 
 
La inexistencia de modelos predictivos de sobrevivencia específicos y 
validados para el cuidado de enfermedades no oncológicas en fase terminal 
implica una mayor incertidumbre para y en la aplicación de los Cuidados 
Paliativos. Una revisión sistemática respaldó esta realidad asistencial al 
concluir la imperiosa necesidad de trabajar en la elaboración de indicadores 
pronósticos para estas enfermedades (Coventry, Grande, Richars, & Todd, 
2005). 
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La National Hospice and Palliative Care Organitazion (NHPCO) 
confeccionó en base a las manifestaciones de las enfermedades no 
oncológicas unos criterios pronósticos para identificar la terminalidad de las 
mismas. Su uso ha favorecido el acceso de los pacientes no oncológicos a 
servicios específicos de Cuidados Paliativos (Stuart, Alexander, Arenella, 
Connnor, & et al, 1996). A continuación se desarrollan dichos criterios (Cía 
Ramos et al., 2007): 
 
2.1. INSUFICIENCIA CARDIACA AVANZADA 
 
La situación clínica de terminalidad viene dada cuando la insuficiencia 
cardiaca avanzada es refractaria al tratamiento médico y no es 
subsidiaria de trasplante cardíaco. Son factores pronóstico relacionados 
con la situación de enfermedad terminal (Cía Ramos et al., 2007): 
 
 Disnea de grado IV de la New York Heart Association (NYHA)1. 
 Fracción de eyección ≤ 20 %. 
 Persistencia de los síntomas de insuficiencia cardiaca congestiva 
a pesar del tratamiento adecuado con diuréticos, vasodilatadores e 
IECAs. 
 Insuficiencia cardiaca refractaria y arritmias supraventriculares o 
ventriculares resistentes al tratamiento antiarrítmico. 
 
Asimismo, otros factores que aclaran el reconocimiento de situación 
terminal y la toma de decisiones en la atención al paciente con 
insuficiencia cardiaca (Formiga, 2004):  
 
 Enfermedades concomitantes graves. 
 Arritmias sintomáticas resistentes al tratamiento. 
 Antecedentes de parada cardiaca y reanimación cardiopulmonar. 
 Historia de síncope no filiado. 
 Embolismo cardíaco (accidente cerebrovascular). 
 Presión sistólica basal < 120mm Hg. 
 Hiponatremia. 
 Insuficiencia renal. 
 Ausencia de un factor desencadenante. 
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2.2. ENFERMEDAD PULMONAR AVANZADA 
 
Los factores predictores de enfermedad terminal son (Cía Ramos et al., 
2007): 
 
 Disnea de reposo con respuesta escasa o nula a 
broncodilatadores. 
 Progresión de la enfermedad evidenciada por incremento de las 
hospitalizaciones o visitas domiciliarias por infecciones respiratorias 
y/o insuficiencias respiratorias. 
 
 Hipoxemia, pO2 55 mmHg en reposo y respirando aire ambiente 
o StO2 88 % con O2 suplementario, o hipercapnia, pCO2 50 mmHg. 
 Insuficiencia cardiaca derecha secundaria a enfermedad 
pulmonar. 
 Pérdida de peso no intencionada de>10% durante los últimos seis 
meses. 
 Taquicardia de > 100 ppm en reposo. 
 
La disnea constante en reposo, la comorbilidad, la dependencia de la 
oxigenoterapia y la incapacidad para el autocuidado unido a la necesidad 
de permanecer en casa fueron también identificados como factores 
pronóstico (Trueman & Trueman, 2011). 
 
2.3. ENFERMEDAD HEPÁTICA AVANZADA: CIRROSIS HEPÁTICA 
 
Factores pronósticos relacionados con la situación de enfermedad 
terminal (Cía Ramos et al., 2007): 
 
 Insuficiencia hepática grado C de la clasificación de Child-Pugh: 
 
 Encefalopatía grado III-IV. 
 Ascitis masiva. 
 Bilirrubina > 3 mg/dl. 
 Albúmina < 2.8 g/dl. 
 T. de protrombina < 30 %. 
 y en la que se ha descartado el trasplante hepático. 
 
 El síndrome hepatorrenal debido a que carece de tratamiento 
médico eficaz. 
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2.4. INSUFICIENCIA RENAL CRÓNICA AVANZADA 
 
La situación terminal en pacientes con enfermedad renal avanzada y que 
no van a ser dializados viene dada ante (Cía Ramos et al., 2007): 
 
 Manifestaciones clínicas de uremia (confusión, náuseas y vómitos 
refractarios, prurito generalizado, etc. 
 Diuresis < 400 cc/día. 
 Hiperkaliemia > 7 mEq/l y que no responde al tratamiento. 
 Pericarditis urémica. 
 Síndrome hepatorrenal. 
 Sobrecarga de fluidos intratable. 
 
2.5. DEMENCIAS MUY EVOLUCIONADAS Y ENFERMEDAD CEREBROVASCULAR 
CRÓNICA AVANZADA 
 
Se consideran los siguientes como factores que colaboran en el 
establecimiento de pronóstico desfavorable a medio plazo (Cía Ramos et 
al., 2007): 
 
 Edad > 70 años. 
 FAST (Functional Assessment Staging) > 7c. 
 Deterioro cognitivo grave (MMSE: Mini-Mental State Examination 
< 14)2. 
 Dependencia absoluta. Es el criterio más claro y evidenciado, 
siempre que no sea por iatrogenia medicamentosa. 
 Presencia de complicaciones (comorbilidad, infecciones de 
repetición urinarias, respiratorias, sepsis, fiebre a pesar de la 
antibioterapia). 
 Disfagia. 
 Desnutrición. 
 Ulceras por presión refractaria grado III-IV. 
 
2.6. SÍNDROME DE INMUNODEFICIENCIA ADQUIRIDA 
 
El incremento de la edad del diagnóstico, de la prevalencia, de la 
supervivencia de los pacientes, así como la disponibilidad de terapia 
antirretroviral han convertido a esta enfermedad en crónica. Estos son 
los factores predictores de un pronóstico poco esperanzador en los 
pacientes que padecen dicha enfermedad (Cía Ramos et al., 2007): 
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 Paciente ≥50 años. 
 Haber contraído la enfermedad como usuario de drogas 
intravenosas. 
 CD4 menor de 50/mm3. 
 Carga viral de al menos 100.000 copias/ml. 
 Estadio C del CDC. 
 Agravaciones tales como infecciones o enfermedades 
oportunistas que ponen en riesgo la vida del paciente: 
 
 Linfomas del sistema nervioso central. 
 Leucoencefalopatia multifocal progresiva. 
 Sarcoma de Kaposi visceral refractario al tratamiento. 
 Enfermedad renal sin respuesta a hemodiálisis. 
 Síndrome debilitante con pérdida de masa corporal de 
más de 33%. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
1 Institución americana de Cardiología que determinó la clasificación funcional de insuficiencia cardiaca. La disnea grado 
IV incapacita al enfermo a ejecutar cualquier actividad física, apareciendo los síntomas incluso en reposo. 
 
2 Test utilizado para detectar el deterioro cognitivo y vigilar su evolución en pacientes con alteraciones neurológicas. 
Entre 30 y 27: Sin Deterioro. Entre 26 y 25: Dudoso o Posible Deterioro. Entre 24 y 10: Demencia Leve a Moderada. 
Entre 9 y 6: Demencia Moderada a Severa. Menos de 6: Demencia Severa. 
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1.4.3. MANEJO DEL PACIENTE MORIBUNDO Y SU FAMILIA 
 
1.4.3.1. PROMOCIÓN DEL CONFORT 
 
El deterioro físico gradual del paciente moribundo ante el inexorable avance de 
la enfermedad y, por consiguiente, la ineficacia del tratamiento médico aplicado, dan 
paso a que el equipo de atención sanitaria reconozca y clasifique al enfermo como 
“paciente en fase o situación terminal”, atisbando la inexistencia de ninguna receta 
óptima en ese momento y en un periodo de tiempo medio-corto (Cía Ramos et al., 2007; 
Salas Campo et al., 2008). Tal reconocimiento por parte de dichos profesionales 
sanitarios es esencial para la satisfacción de las necesidades físicas, psicológicas, 
sociales y espirituales en el final de la vida de los pacientes moribundos y sus familias. 
 
Taboada recoge cinco principios de la Ética Clínica que considera especialmente 
imprescindibles en la atención a los pacientes en fase terminal, si se quiere velar por el 
cumplimiento de la dimensión ética del morir (Randall & Downie, 1996; Taboada 
Rodríguez, 2000): 
 
 Principio de veracidad: informar de la realidad al paciente y familia 
representa un beneficio para ellos (principio de beneficencia), pues permite 
su colaboración activa en la toma de decisiones (principio de autonomía). 
 
 Principio de proporcionalidad terapéutica: “obligación moral de 
implementar todas aquellas medidas terapéuticas que guarden una relación 
de debida proporción entre los medios empleados y el resultado previsible. 
Aquellas intervenciones en las que esta relación de proporción no se 
cumple se consideran desproporcionadas y no serían moralmente 
obligatorias” (Taboada Rodríguez, 2000). 
  
 Principio del doble efecto en el manejo del dolor y la supresión de la 
conciencia: los requisitos que deberían de constituir una práctica lícita que 
tiene un efecto bueno y otro malo son: 
 
 Que la acción sea buena en sí misma o, al menos, indiferente. 
 Que el efecto nocivo previsible no sea directamente deseado, sino 
sólo tolerado. 
 Que el efecto bueno no sea causado al instante y obligatoriamente 
por el malo. 
 Que el bien buscado sea proporcionado al ocasional daño 
provocado. 
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Respecto a la supresión de la conciencia, requerida en los casos de 
pacientes muy agitados, se aplica el mismo principio. 
 
 Principio de prevención: es el deber del profesional sanitario la previsión 
de las presumibles complicaciones y/o los síntomas más prevalentes en la 
evolución de una determinada condición clínica. 
 
 Principio de no-abandono: excepto en aquellos casos de grave objeción 
de conciencia, se considera éticamente reprobable desasistir a un paciente 
ante su rechazo a recibir determinados tratamientos y/o terapias, aunque el 
profesional sanitario considere la inadecuación de tal negación. 
Quedándose con el paciente y estableciendo una comunicación empática 
con él podría, quizás, conseguir que éste recapacitase, si ello fuera 
necesario. 
 
Asimismo, este principio recuerda a los profesionales sanitarios que ante lo 
“incurable” siempre se puede acompañar y consolar, evitando así que los 
pacientes moribundos y sus familias puedan estar desamparados. 
 
Los objetivos primordiales en la atención a los pacientes en situación terminal y 
su familia son la proporción y mantenimiento del máximo confort y bienestar, a través 
de la monitorización de los signos/síntomas presentes y del estado emocional de los 
mismos (Reyes & Delong-Tapia, 2010).  
 
Los tratamientos y/o terapias farmacológicas deben de ser retirados/as y/o 
suspendidos/as en los casos de falta de respuesta o ineficacia de los mismos, 
proporcionando en cambio todos aquellos que posibiliten la satisfacción de las 
necesidades básicas del paciente, el alivio del dolor, la mitigación del sufrimiento y el 
apoyo psicológico y espiritual que tanto el paciente como la familia demanden (Reyes & 
Delong-Tapia, 2010).  
 
En relación con esto existe consenso en la literatura científica sobre las medidas 
a aplicar (Alonso, Vilches, & Díez, 2009; Früst & Doyle, 2004; Trelis, 2008). A 
continuación, se exponen aquellas definitorias de una práctica clínica de calidad en el 
final de la vida: 
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 El control de las Medidas Ambientales: tal y como se refleja en la Ley 
2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantías de la Dignidad de la Persona 
en el Proceso de la Muerte, si el paciente se encuentra ingresado lo ideal 
es que se le asigne una habitación individual (Ley 2/2010). Dicho espacio 
debe estar bien ventilado. Se debe evitar los ruidos y limitar las visitas. 
 
 La satisfacción de las Medidas Físicas (Salas Campo et al., 2008): 
 
 La higiene: se recomienda una vez al día. La ropa de cama se debe 
cambiar a menudo. La piel debe estar limpia e hidratada 
 
 Los cuidados de la boca: se deben retirar las dentaduras postizas. 
La boca también debe estar limpia e hidratada.  
 
 La alimentación y la hidratación: si bien es característico de la fase 
agónica la dificultad o la invalidez para la ingesta, no hay que forzar 
al paciente para la misma, pues podemos ocasionarle una 
broncoaspiración. 
 
 La movilización: se recomienda que el paciente permanezca en la 
postura que le resulte más cómoda. Aunque hay que evitar los 
cambios posturales si resultan dolorosos, habrá que valorar su efecto 
beneficioso en cuanto a la movilización de secreciones y el control de 
los estertores. 
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1.4.3.2. CONTROL DE SÍNTOMAS AL FINAL DE LA VIDA 
 
La Guía de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid determina las 
siguientes intervenciones de práctica clínica para el control de los síntomas de pacientes 
moribundos (Salas Campo et al., 2008): 
 
 Valoración completa o global del paciente y sus síntomas. 
 
 Evaluación de la etiología (examinar la causa) e intensidad de sus 
síntomas. 
 
 Monitorización de los síntomas mediante instrumentos estandarizados 
(escalas de puntuación o analógicas). 
 
 Personalización del tratamiento:  
 
 Combinación de los tratamientos farmacológicos y no 
farmacológicos. 
 
 Debatir con el paciente las diferentes opciones terapéuticas, 
aceptando sus decisiones.  
 
 Fijación de períodos de tiempo realistas y racionales para el logro de los 
objetivos formulados en el plan de cuidados. 
 
 Prevención de la aparición de síntomas nuevos. 
 
 Información o aclaración al tándem familia-paciente de las causas de los 
síntomas y el plan terapéutico a seguir. 
 
 Proporción al paciente y familia de instrucciones claras y concisas sobre el 
tratamiento, especificándole el tipo y la utilidad del fármaco, dosis, vía y 
forma de administración del mismo, así como los medicamentos de rescate 
que puede tomar si lo precisase. Además, es importante advertirle sobre 
los efectos secundarios y pautarle tratamientos que prevengan los mismos. 
 
 Revisión regular con el paciente del plan de cuidados a fin de ajustar la 
dosis para el adecuado control de síntomas y prevenir posibles efectos 
secundarios. 
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A continuación, desarrollaremos algunos aspectos clave relacionados con los criterios 
de atención y práctica clínica frente a los síntomas de desestabilización más habituales 
en el final de la vida (Alonso et al., 2009; Salas Campo et al., 2008): 
 
1. Dolor 
 
El dolor es el síntoma por excelencia más experimentado y temido por los 
pacientes en situación terminal, estando presente en más del 80% de los 
casos (Salas Campo et al., 2008).  
 
La incidencia del mismo aumenta en los pacientes en los que la enfermedad 
avanza de una fase intermedia a avanzada, desde un 50 a un 75%, 
respectivamente (Salas Campo et al., 2008).  
 
De etiología heterogénea y múltiple (tabla 10) y naturaleza multidimensional 
con considerables repercusiones físicas, emocionales y sociales tanto en 
los pacientes como en la familia (figura 3), es un síntoma particularmente 
difícil de tratar (Salas Campo et al., 2008).  
 
Tabla 10 - Etiología del dolor en los pacientes oncológicos (Salas Campo et al., 2008) 
 
 
FACTOR 
ETIOLÓGICO 
 
INVASIÓN 
TUMORAL 
(70%) 
 
 
DIAGNÓSTICO Y 
TRATAMIENTO 
(20%) 
 
SÍNDROMES 
INDUCIDOS 
POR CÁNCER 
(<10%) 
 
 
NO 
RELACIONADOS 
CON EL CÁNCER 
O SU 
TRATAMIENTO 
 
  
Invasión ósea 
 
Obstrucción de 
órgano hueco o 
sistema excretor 
 
Ulceración de la 
mucosa 
 
Obstrucción o 
invasión de 
estructuras 
vasculares 
 
Compresión o 
evasión de las 
estructuras 
nerviosas 
 
 
Procedimientos 
diagnósticos y de 
estratificación 
 
Cirugía 
 
Radioterapia 
(enteritis, 
mucositis y 
neurotoxicidad) 
 
Quimioterapia 
(mucositis y 
neurotoxicidad) 
 
Debilidad 
favorecedora 
(estreñimiento, 
espasmo rectal 
o vesical) 
 
Síndromes 
paraneoplásicos 
 
Infarto de 
miocardio, 
enfermedad 
isquémica 
 
Enfermedades 
reumáticas/artr
opatías 
 
Otros 
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Figura 3 - Naturaleza multifactorial del dolor (Salas Campo et al., 2008) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Se han descrito cuatro acciones básicas esenciales para el manejo y control 
de cualquier tipo de dolor oncológico (Salas Campo et al., 2008): 1) cambiar 
la causa del dolor; 2) modificar la percepción central del dolor; 3) cambiar 
la transmisión del dolor hacia el sistema nervioso; y 4) impedir la 
transmisión del dolor hacia el sistema nervioso central. 
 
Hoy en día se cuenta con los suficientes tratamientos farmacológicos para 
garantizar el control del dolor en más del 95% de los pacientes en fase 
terminal. Para el establecimiento de dichos tratamientos, especialmente en 
el dolor oncológico, muchos profesionales de la Medicina se guían por la 
escala terapéutica de la Organización Mundial de la Salud (OMS), basando 
sus decisiones fundamentalmente en la intensidad del dolor (Cía Ramos et 
al., 2007; Salas Campo et al., 2008). 
 
Un gran número de pacientes en fase terminal está en tratamiento con 
opioides potentes por vía transdérmica u oral. No obstante, si durante el 
progreso de la enfermedad el dolor ha estado bien controlado, no suele 
representar un problema en el final de la vida. En esta situación, se debe 
Mecanismo  
Neuropático 
Nocicepción  
somática 
Nocicepción 
 visceral 
Dolor  
 
 
 
Dolor 
global 
 
 
Sufrimiento 
Creencias espirituales Miedo a la muerte 
Pérdida de la Función 
Social/Familiar 
 
Deterioro físico 
Pérdida de la 
Influencia 
Social/Laboral 
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mantener la analgesia y solamente utilizar la vía subcutánea o intravenosa 
cuando el paciente deja de tragar o a medida que la vía transdérmica no es 
efectiva (Cía Ramos et al., 2007; Salas Campo et al., 2008).  
 
El apropiado control del dolor radica en (Cía Ramos et al., 2007; Salas 
Campo et al., 2008): 
 
1. La medición del dolor: en la evaluación de este síntoma se emplea 
la información subjetiva proporcionada por el paciente a través de 
las siguientes escalas: escala verbal numérica; escala visual 
analógica (EVA); y escala visual numérica. 
 
Otro instrumento más complejo es el Cuestionario de Dolor de 
McGill – en inglés McGill Pain Questionnaire (MPQ)- que describe 
el dolor desde tres enfoques: sensorial, en términos temporo-
espaciales; afectivo-motivacional, en vocablos como tensión, temor 
y aspectos neurovegetativos; y evaluativo, en términos de 
valoración general (Serrano-Atero et al., 2002). 
 
Se recomienda mantener el dolor usual en rangos de dolor 
“moderado-leve”, con una puntuación menor de cuatro en EVA o de 
cinco en la escala numérica. Además, este síntoma debe ser 
valorado continuamente. Cuando sea un síntoma refractario, el 
manejo y control del mismo será realizado por los especialistas 
sanitarios de la unidad del dolor. 
 
2. La monitorización de los efectos secundarios: es preciso 
individualizar el tratamiento a fin de lograr una buena adherencia del 
paciente y prevenir los efectos secundarios potenciales.  
 
Los vómitos, náuseas, estreñimiento, retención de orina, 
sudoración, prurito, sequedad de la boca, hipotensión, somnolencia, 
fallo cognitivo, alucinaciones, delirium y la depresión respiratoria son 
los más frecuentes que experimentan los pacientes. 
 
Ahora bien, algunos estudios de investigación relacionados con la atención 
sanitaria brindada a pie de cama recalcan la imperiosa necesidad de 
emplear con más frecuencia el uso de las escalas de evaluación del dolor 
y controlar la aparición de los efectos adversos de los fármacos 
administrados (Bruera, Neumann, Mazzocato, Stiefel, & Sala, 2000; Calles, 
Muñoz, López, & Sánchez, 1995). 
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2. Disnea 
 
La disnea es uno de los síntomas más frecuentes en las últimas horas de 
vida del paciente en fase agónica (Alonso et al., 2009).  
 
El objetivo del tratamiento es aliviar la percepción subjetiva de disnea 
manifestada por el paciente. Además, la educación a su familia sobre este 
síntoma puede evitarles una situación de ansiedad considerable (Alonso et 
al., 2009). 
 
Los estudios publicados recientemente recomiendan la utilización de 
opioides para su tratamiento y únicamente en la hipoxemia el uso del 
oxígeno suplementario. Se ha evaluado también para el tratamiento de la 
disnea severa, el efecto positivo de la asociación del Midazolam a la Morfina 
sin el incremento de la somnolencia. El efecto positivo del aditamento del 
Midazolam se asocia con el control del miedo, la ansiedad y la sensación 
de muerte inminente (Ben-Aharon, Gafter-Gvili, Paul, Leibovici, & Stemmer, 
2008). 
 
3. Estertores 
 
Los estertores se basan en el ruido que ocasiona el paso del aire a través 
de las secreciones acumuladas, debido a la incapacidad del paciente de 
expulsarlas, en las vías respiratorias. Suelen aparecer cuando el paciente 
está inconsciente o la capacidad de aspiración está disminuida (Alonso et 
al., 2009). 
 
Si bien estos ruidos no son molestos e incómodos para el propio paciente, 
pueden llegar a ser realmente angustiosos y estresantes para su familia e 
incluso, para pacientes y familias de otras habitaciones. Informar a los 
familiares que su ser querido no va a morir ahogado puede ayudarles 
mucho a prevenir crisis de ansiedad y nerviosismo (Alonso et al., 2009).  
 
En los casos que claramente no responden a los cambios posturales 
(decúbito supino semisentado y con la cabeza rotada), los fármacos 
anticolinérgicos como la Hioscina 0,4 mg subcutáneos puede disminuirlos. 
Sin embargo, se debe tener especial precaución con la administración de 
este fármaco, pues a los pacientes que no estén en una fase final de la 
enfermedad les puede provocar delirium (Alonso et al., 2009). 
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4. Vómitos 
 
Los vómitos que pueden presentar los pacientes en la “situación de últimos 
días” suelen ser de origen central, mejorando con fármacos como los 
neurolépticos (Haloperidol y la Levopromazina). Se desaconseja el uso de 
los antieméticos periféricos. En los casos que haya hipertensión 
endocraneal, que puede dar origen a dolor y vómitos, debe mantenerse 
(Alonso et al., 2009). 
 
5. Deshidratación  
 
Actualmente, no existe evidencia suficiente sobre la nutrición artificial e 
hidratación en el final de la vida.  
 
El empleo de estas terapias es predominante en los centros hospitalarios 
de pacientes agudos (rango de 8 al 53%) frente a los servicios de Cuidados 
Paliativos (rango de 3 al 10%). 
 
A pesar de que la mayoría de los médicos de Cuidados Paliativos ven con 
gran escepticismo el efecto beneficioso de estas terapias, tanto los 
pacientes como sus familias manifiestan una actitud positiva y 
esperanzadora hacia las mismas en la última semana de vida, y por lo 
general parece que su rechazo o suspensión está más asociada a otro tipo 
de tratamientos. Tal es así, que estas terapias son consideradas como 
medidas que mantienen el confort del paciente en fase agónica (Raijmakers 
et al., 2011). 
 
6. Hemorragia intestinal 
 
La incidencia de hemorragia significativa en los pacientes que padecen 
cáncer en estadios avanzados es del 6 al 14% y la de hemorragia terminal 
del 3 al 12%.  
 
El manejo de la hemorragia terminal es un tema esencial para la 
investigación en cuidados al final de la vida y sobre el que hay mucho que 
hacer, pues apenas hay evidencia científica sobre la que fundamentar las 
actividades de la práctica clínica de los profesionales sanitarios. Todos los 
trabajos realizados en la literatura médica se limitan a opiniones de expertos 
e informe de casos. Los aspectos descritos de este signo son: identificación 
de la situación de riesgo, medidas generales de apoyo (aspiración, uso de 
toallas oscuras…) y sedación (Harris & Noble, 2009). 
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7. Fiebre  
 
Constituye otro de los síntomas frecuentes en los últimos días de vida de 
los pacientes en fase de agonía. Puede ser causa de la destrucción de las 
células del organismo en el proceso de muerte y no por cualquier infección 
(Alonso et al., 2009).  
 
En los casos que sea alta, además de asegurar el control de las medidas 
físicas, administraremos antitérmicos por vía intravenosa o Ketorolaco o 
Diclofenaco por vía subcutánea (Alonso et al., 2009).  
 
Es importante aclarar a la familia del paciente que la fiebre es un signo 
común presente en los últimos días y que no suele provocar molestia o 
incomodidad en su ser querido (Alonso et al., 2009). 
 
8. Delirium 
 
El delirium se define como “trastorno mental agudo o subagudo, como 
resultado de una disfunción cerebral orgánica difusa, por alteraciones en el 
metabolismo cerebral y/o alteraciones específicas de neurotransmisores, 
que afecta a la atención y a la cognición con una disminución del nivel de 
conciencia, agitación de la actividad psicomotora y alteración del ciclo 
sueño-vigilia” (Salas Campo et al., 2008). 
 
Constituye uno de los primeros motivos de ingreso hospitalario en una 
unidad de Cuidados Paliativos y es el cuadro psiquiátrico más frecuente en 
los pacientes en fase terminal. Representa una enorme fuente de estrés 
para la familia y los profesionales sanitarios. 
 
Representa un problema habitual en el final de la vida. Tal y como afirman 
estudios más recientes que los expuestos en la Tabla 11, entre el 28% y el 
83% de los pacientes lo padece.  
 
Es variable en función de la población estudiada y los criterios diagnósticos 
utilizados, y es más frecuente en los pacientes con cáncer (Bruera et al., 
2009; Caraceni & Simonetti, 2009). 
 
Aproximadamente el 80 % de los pacientes oncológicos en fase terminal lo 
desarrolla en las últimas semanas de vida (Salas Campo et al., 2008), 
pudiendo aparecer  hasta en el 90% de los pacientes en los últimos días de 
vida, asociándose su aparición a un peor pronóstico (Bruera et al., 2009; 
Caraceni & Simonetti, 2009). 
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Su incidencia se incrementa con el deterioro de la condición general del 
paciente, siendo mayor cuanto más terminal es la situación del mismo. 
 
La mayor parte de los profesionales de la Medicina se decantan por el uso 
de un antipsicótico o neuroléptico de alta potencia, a pesar de la 
inexistencia de directrices basadas en evidencia bien fundamentada para 
el tratamiento del delirium. El Haloperidol como primera elección, seguido 
de la Levopromazina y el Midazolam son los fármacos utilizados (Hui et al., 
2010; Seidel et al., 2010). 
 
Tal y como sostienen (Valentín & Murillo, 2005) el distress respiratorio, fallo 
cognitivo y dolor son los síntomas más comunes que impactan en las 48 horas finales, 
y señalan la anticipación como forma de control de los mismos. Añaden además que el 
tratamiento farmacológico pautado y previsto, la administración inmediata del mismo y 
la información adecuada a todos los miembros implicados en el proceso son aspectos 
fundamentales. De igual manera, señalan que es el médico el responsable de dejar 
constancia en la historia clínica del paciente de las medidas que se deben o no aplicar, 
a fin de prescindir de aquellas que puedan ser agresivas y no supongan ningún 
beneficio.  
 
Estos autores describen ampliamente como principios generales del control de 
los síntomas los siguientes (Valentín & Murillo, 2005): 
 La vía de elección en el hogar es la oral utilizando la subcutánea ante 
cualquier emergencia. 
 
 Si la precisara, la vía de elección en el hospital es la subcutánea, aunque 
si tiene la intravenosa se mantiene. 
 
 Únicamente se debe mantener la medicación para el control de los 
síntomas y la proporción de confort, estando de más cualquier otra. 
 
 Ni la toma de constantes y menos aún las pruebas invasivas innecesarias 
son pertinentes. 
 
 Es obligatorio verificar regularmente: 
 
 Los síntomas del paciente. 
 Los fármacos administrados. 
 El tratamiento farmacológico pautado mantiene o provoca otros 
síntomas como disnea o agitación. 
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 El surgimiento súbito de síntomas debe ser previsto. 
 
 Se deben dejar previstas dosis extras de fármacos en el caso de atención 
en el domicilio. 
 
 La comunicación con la familia y cuidadores debe ser fluida y dinámica. 
 
 El plan de cuidados especifico del paciente debe de constar por escrito en 
su historia clínica. 
 
Bastantes son los estudios que han evaluado la presencia de los síntomas en la 
“situación de últimos días” reflejando una gran variabilidad en la frecuencia de los 
mismos. En el año 2009 Alonso, Vilches y Diez hicieron una estimación de las 
principales manifestaciones y sus porcentajes en base a cinco estudios, mostrados en 
la tabla 10 (Alonso et al., 2009; Conill et al., 1997; Ellershaw, Smith, Overil, Walker, & 
Aldridge, 2001; Fainsinger, Miller, Bruera, Hanson, & Maceachern, 1991; Grond, Zech, 
Schug, Lynch, & Lehmmann, 1991; Lichter & Hunt, 1990). 
 
Tabla 11 - Principales manifestaciones clínicas en la “situación de últimos días”  
(Alonso et al., 2009) 
 
  
LICHTER Y 
HUNT 
 
CONILL 
ET AL 
 
GROND 
ET AL 
 
ELLERSHAW 
ET AL 
 
FAINSINGER 
ET AL 
 
 
Anorexia 
  
80% 
   
 
Astenia 
  
82% 
   
 
Somnolencia y  
confusión 
 
 
 
9% 
 
 
68% 
 
 
25% 
 
 
55% 
 
 
39% 
 
Estertores 
 
56% 
 
 
 
 
 
45% 
 
 
 
Disnea 
 
22% 
 
47% 
 
17% 
 
 
 
46% 
 
Dolor 
 
51% 
 
30% 
 
42% 
 
46% 
 
99% 
 
Náuseas  
y  
Vómitos 
 
 
 
14% 
 
 
13% 
 
 
10% 
  
 
71% 
 
Agitación 
 
42% 
 
43% 
  
52% 
 
 
Disfunción urinaria 
 
 
53% 
 
7% 
 
4% 
  
 
Estreñimiento 
  
55% 
 
12% 
  
 
Boca seca 
  
70% 
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1.4.3.3. SEDACIÓN PALIATIVA 
 
Como ya hemos comentado anteriormente, existen ciertas situaciones en las que 
los síntomas no pueden ser controlados y exigen la sedación del paciente (Salas Campo 
et al., 2008). Hablamos entonces de lo que Cherny y Portenoy definieron como síntomas 
refractarios: “aquellos síntomas que no pueden ser adecuadamente controlados, a 
pesar de intensos esfuerzos para identificar un tratamiento tolerable que no comprometa 
la conciencia del paciente” (Cherny & Portenoy, 1994). 
 
Los síntomas que suscitan la sedación cambian en su indicación de una forma 
evidente entre los distintos autores, siendo los siguientes aquellos que más 
habitualmente hacen necesaria esta práctica clínica: delirium (39%), la disnea (38%), el 
dolor (22%), la angustia/distress psicológico (21 %), el malestar general/astenia (20 %), 
la hemorragia (9 %) y las náuseas/vómitos (6 %) (Valentín et al., 2004). 
 
Ya en 1991 Roy afirmó lo que hoy se podría considerar como un principio de 
actuación, que “no deberían escatimarse esfuerzos clínicos ni científicos para liberar a 
los pacientes terminales de atroces dolores que invadan, marchiten y dominen su 
conciencia, y que los dejan sin espacio físico o mental para las cosas que quieren 
pensar, decir o hacer antes de morir”, lo que constituye todo un principio de actuación” 
(Roy, 1991). 
 
De igual manera, (Valentín & Murillo, 2005) señalaron tres situaciones 
indicadoras de sedación: 
 
 Los tratamientos y terapias prescritos no logran el alivio de los síntomas. 
 
 Los fármacos pautados provocan efectos secundarios agudos 
desmesurados o insoportables. 
 
 Los fármacos empleados tienen bajas probabilidades de controlar los 
síntomas en un tiempo corto debido a la situación del paciente. 
 
Entendiendo esto, pasaremos a diferenciar entre los términos “sedación 
paliativa” y “sedación terminal”, denominada actualmente como “sedación en la agonía” 
(Alonso et al., 2009; Comité de Ética de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos, 
2002a; Salas Campo et al., 2008). 
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La SECPAL define la “sedación paliativa” como “la administración deliberada de 
fármacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la consciencia de un 
paciente con enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar 
adecuadamente uno o más síntomas refractarios y con su consentimiento explícito, 
implícito o delegado” (Comité de Ética de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos, 
2002a). Puede abarcar desde una sedación superficial e intermitente a una más 
profunda y continua, ambas dirigidas a aliviar al paciente moribundo (Salas Campo et 
al., 2008).  
 
De acuerdo con Porta, la “sedación terminal” consiste en la “administración 
deliberada de fármacos para producir una disminución suficientemente profunda y 
previsiblemente irreversible de la conciencia en un paciente cuya muerte se prevé 
próxima, con la intención de aliviar un sufrimiento físico y/o psicológico inalcanzable con 
otras medidas y con el consentimiento explícito, implícito o delegado del paciente” (Porta 
i Sales, 2000). 
 
Esta distinción entre dichos tipos de sedación también se ha contemplado en un 
documento de apoyo redactado por Boceta y colaboradores para la Consejería de Salud 
de Andalucía (Boceta et al., 2005) y ha sido la conclusión a la que De Graeff y Dean 
llegaron, quienes tras una revisión sistemática de la literatura científica y el consenso de 
veinte y nueve expertos en Cuidados Paliativos de diferentes nacionalidades, 
determinaron que la sedación es un tema polémico que precisa de la creación de 
estándares internacionales que ayuden al manejo de la misma (De Graeff & Dean, 
2007). 
 
El uso impreciso de los términos “sedación paliativa”, “sedación terminal”, 
“eutanasia” y “suicidio médicamente asistido” para nombrar las diferentes actuaciones 
de la praxis sanitaria en el final de la vida ha provocado gran confusión en los equipos 
terapéuticos (Alonso et al., 2009; Arce García, 2006; Comité de Ética de la Sociedad 
Española de Cuidados Paliativos, 2002b; Salas Campo et al., 2008). 
 
La eutanasia y el suicidio médicamente asistido constituyen dos prácticas que 
ayudan a morir dignamente a los pacientes en la fase de “situación de últimos días”. No 
obstante, no son sinónimos, comportando algunas diferencias en el proceder de los 
mismos (Arce García, 2006; Comité de Ética de la Sociedad Española de Cuidados 
Paliativos, 2002b; Salas Campo et al., 2008). 
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Según la Guía de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid, “el suicidio 
médicamente asistido, o mejor, el auxilio médico al suicidio, tal como lo menciona 
nuestro código penal, consiste en proporcionar un método al paciente (por ejemplo, una 
receta de barbitúricos) para que sea él mismo y bajo su propia responsabilidad quien lo 
lleve a cabo” (Salas Campo et al., 2008). Esta definición coincide con la aportada por 
Arce, que considera que es “aquel en que un médico proporciona a un paciente la 
medicación necesaria para que éste termine con su vida cuando lo considere oportuno. 
(Arce García, 2006). 
 
Por otra parte, la eutanasia es la muerte deliberada del paciente por parte de un 
sujeto (sea o no profesional sanitario), por petición expresa, voluntaria y repetida del 
paciente en fase terminal, quien expresa el padecimiento de un sufrimiento calificado 
por él mismo como “insoportable”, y pese a recibir los máximos tratamientos y/o terapias 
médicas posibles y no existir otra alternativa (Arce García, 2006; Comité de Ética de la 
Sociedad Española de Cuidados Paliativos, 2002b; Salas Campo et al., 2008).  
 
Podemos considerar entonces que el equilibrio de poder entre el paciente y el 
profesional sanitario está claramente menos equiparado en la eutanasia que en el 
suicidio. De ser tanto el que brinda los medios como el causante real del fallecimiento 
del paciente, aumentado de forma considerable “su autoridad” sobre el mismo, así como 
la posibilidad de que se cometan fallos, abusos y comportamientos coercitivos, en el 
primero, el médico pasa, en el segundo, a ser el mero consejero y facilitador de los 
medios para que sea el propio paciente y bajo su responsabilidad quien lo lleve a cabo 
(Arce García, 2006; Comité de Ética de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos, 
2002b). 
 
Para que el suicidio médicamente asistido pueda ser ejecutado, cualquier 
médico debe de asegurarse del cumplimiento de los siguientes criterios clínicos 
propuestos por (Quill, Cassel, & Meier, 1992):  
 
 El paciente padece una enfermedad sin cura que le está provocando un 
sufrimiento severo o implacable. 
 
 El médico se ha asegurado de que se han empleado todas las medidas 
paliativas posibles y pertinentes para el alivio del sufrimiento y dolor del 
paciente, ya que en ningún caso se debe realizar el suicidio como sustitutivo 
de la búsqueda y empleo de las mismas. 
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 El paciente ha expresado clara, voluntaria, libre y repetidamente su deseo 
de morir. 
 
 El médico ha descartado cualquier trastorno mental y se ha asegurado de 
que el paciente tiene la plena capacidad de comprender su decisión y el 
alcance de la misma.  
 
 El suicidio únicamente puede ejecutarse cuando la relación médico-
paciente sea buena. 
 
 Siempre se aconseja consultar con otro médico con experiencia en este 
tema, quien deberá volver a examinar el caso. 
 
 Se debe documentar adecuadamente de todo el proceso. 
 
Los profesionales sanitarios que se acogen al principio del doble efecto 
(explicado en la página 85) distinguen la sedación paliativa de la eutanasia de la forma 
expuesta en la tabla 12 (Alonso et al., 2009; Arce García, 2006): 
 
Tabla 12 - Diferenciación entre los conceptos de sedación paliativa y eutanasia  
(Alonso et al., 2009; Arce García, 2006) 
 
  
SEDACIÓN PALIATIVA 
 
 
EUTANASIA 
 
 
Objetivo 
 
 
 
Aliviar un síntoma 
refractario 
 
Provoca la muerte del 
paciente para liberarle de 
sus sufrimientos 
 
 
 
 
Procedimiento 
 
 
Fármacos utilizados a 
dosis que se ajustan a la 
respuesta del paciente 
frente al sufrimiento que 
genera el síntoma 
 
Fármacos a dosis y/o 
combinaciones letales 
que garanticen una 
muerte rápida 
 
 
 
Resultado 
 
 
 
 
El parámetro de respuesta 
(éxito) es el alivio del 
sufrimiento 
 
 
 
El parámetro de 
respuesta (éxito) es la 
muerte 
 
 
 
 
 
 
~ 128 ~ 
 
De igual manera, nada tienen que ver los conceptos de sedación terminal y 
eutanasia. Mientras que la sedación terminal constituye la única actuación clínica 
existente que practicada siempre como es debido y con el consentimiento del paciente, 
consigue el alivio del sufrimiento físico y emocional del mismo, (Alonso et al., 2009; 
Comité de Ética de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos, 2002a), la eutanasia 
es “la conducta (acción u omisión) intencionalmente dirigida a terminar con la vida de 
una persona que tiene una enfermedad grave e irreversible, por razones compasivas y 
en un contexto médico, cuando el paciente lo pide de forma continuada y responsable y 
se encuentra próximo a la muerte. Ha de existir un vínculo causal directo e inmediato 
entre la acción realizada y la muerte” (Comité de Ética de la Sociedad Española de 
Cuidados Paliativos, 2002b). 
 
Una buena praxis en la sedación exige el cumplimiento y registro en la historia 
clínica del paciente de los siguientes aspectos (Arce García, 2006): 
  
 Indicación: diagnóstico que establece la condición de terminalidad y 
síntoma que propicia la sedación. 
 
 Obtención del consentimiento: no se aconseja el empleo de un documento 
específico ni la firma, pero sí que se registre en la historia clínica del 
paciente el consentimiento que se ha obtenido. 
 
 Pauta: fármaco, dosis y vía que se va a usar. 
 
 Evaluación de la respuesta: control del síntoma y nivel de conciencia y 
ansiedad (p. ej., escala de Ramsay). 
 
 Ajuste en función de la respuesta, obteniendo el control del síntoma con el 
mínimo descenso del nivel de conciencia. 
 
Algunas de las últimas revisiones de la literatura consideran a la sedación 
paliativa como una actuación médica incluida en los cuidados al final de la vida, que 
ejecutada adecuadamente en los pacientes en fase terminal para aliviar su sufrimiento 
“inaguantable”, no posee ningún efecto perjudicial en su supervivencia, es decir, no 
precipita el fallecimiento de los mismos (Maltoni et al., 2012; Vitetta, Kenner, & Sali, 
2005). Sin embargo, otros trabajos de revisión reflejan ciertas incongruencias en 
relación con la prevalencia de las sedaciones, las consecuencias de fármacos como los 
sedantes, el efecto potencial de acortar la vida y la toma de decisiones. Hacen hincapié 
además en la apremiante necesidad de desarrollar investigaciones basadas en estudios 
prospectivos, longitudinales, multicéntricos e internacionales, a través de instrumentos 
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validados y fiables, a fin de dirimir los conflictos éticos que plantea esta práctica al final 
de la vida (Claessens, Menten, Schotsmans, & Broeckaert, 2008). 
 
No obstante, las Guías de Práctica Clínica en la sedación en la agonía 
recomiendan reducir el tratamiento farmacológico lo máximo posible eliminando los 
fármacos que ya no son imprescindibles, así como primar el dominio de los fármacos 
más administrados antes que las técnicas invasivas (Boceta et al., 2005; De Graeff & 
Dean, 2007; T. Morita, Bito, Kurihara, & Uchitomi, 2005). En la taba 13 se muestran los 
principales fármacos recomendados en la sedación (Alonso et al., 2009). 
 
La primera línea de tratamiento farmacológico en la sedación al final de la vida 
es el Midazolam, excepto en la presencia de delirium refractario que se recurre a la 
Levomepromazina como fármaco de elección. El Fenobarbital y Propofol son empleados 
con muy poca frecuencia, generalmente como sedantes de tercera y última elección 
(Alonso et al., 2009; Porta, Gómez Batiste, & Tuca, 2008). 
 
Otros medicamentos utilizados habitualmente son la Morfina y el Haloperidol. La 
indicación principal de la Morfina es analgésica y se emplea en los pacientes que 
experimentan dolor y disnea habituales. Dada la existencia de sedantes más eficaces, 
la utilización de la Morfina solamente como sedante es una mala praxis médica. Con 
respecto al Haloperidol, su frecuente uso se atribuye más a sus propiedades 
antipsicóticas que a sus efectos sedantes y es congruente con el alto porcentaje de 
pacientes con delirium (Comité de Ética de la Sociedad Española de Cuidados 
Paliativos, 2002a; Valentín et al., 2004).  
 
Con respecto a la vía de administración, en la mayoría de los estudios la vía de 
elección es la subcutánea. En el medio hospitalario la vía intravenosa es la más 
frecuentemente utilizada, aunque en los servicios de Cuidados Paliativos y en el 
domicilio se recurre más a la subcutánea (Alonso et al., 2009; Valentín et al., 2004). 
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1.4.3.4. ATENCIÓN EN LA AGONÍA 
 
Numerosos son los pacientes moribundos que experimentan una serie de 
cambios físicos y emocionales en sus últimos días hasta que el fallecimiento sobreviene. 
Estas transformaciones constituyen una situación muy cambiante siendo ésta todavía 
mayor cuanto más próxima se encuentra del final. Tal es así, que incluso en algunos 
casos puede incluir la mejoría del paciente (Salas Campo et al., 2008). 
 
A pesar de la dificultad para reconocer la situación de terminalidad de una 
enfermedad y determinar un pronóstico, únicamente entre el 8 y 10% de los pacientes 
perecen sin previo aviso (Cía Ramos et al., 2007; Menten & Hufkens, 2004). El 
perecimiento en la mayoría de los mismos acontece al final de un período de sufrimiento 
denominado agonía (Sanz, 2001).  
 
Varias han sido las propuestas para definir los términos de agonía o “situación 
de últimos días”. Según Trelis, la agonía es “el estado que precede a la muerte en las 
enfermedades en que la vida se extingue gradualmente, o al periodo de transición entre 
la vida y la muerte que aparece en la fase final de muchas enfermedades” (Trelis, 2008). 
La Guía de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid define ambos términos 
como “el periodo de tiempo previo a la muerte, concretamente en aquellos procesos de 
enfermedad avanzada y terminal, donde tanto el enfermo, la familia y los profesionales 
vamos viendo ese proceso cuyo final es la muerte” (Salas Campo et al., 2008). Por 
último, el Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos de Andalucía, explica 
que la situación de agonía o últimos días es “aquel estado que precede a la muerte en 
las enfermedades en que la vida se extingue gradualmente” (Cía Ramos et al., 2007). 
Sin embargo, los profesionales sanitarios se decantan por el uso del término “situación 
de últimos días” al llevar implícito la idea de proceso en el tiempo (Cía Ramos et al., 
2007). 
 
La agonía suele relacionarse con la idea de Muerte Inminente en la práctica 
clínica, pudiendo exacerbar una serie de situaciones que suponen un mayor impacto 
emocional al binomio paciente- familia y a los profesionales sanitarios (Cía Ramos et 
al., 2007; Salas Campo et al., 2008; Sanz, 2001; Trelis, 2008). 
 
Innumerables son las características premonitorias de la agonía descritas por los 
diferentes autores (Cía Ramos et al., 2007; Marín Olalla, 2005; Menten & Hufkens, 2004; 
Salas Campo et al., 2008). Mientras que la manifestación simultánea de más de una de 
ellas se traduce en el inicio de la agonía, la presencia de las mismas de forma aislada 
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se asocia a causas potencialmente reversibles (Alonso et al., 2009). Dichas 
características se exponen a continuación: 
 
 El Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos de Andalucía propone 
las siguientes (Cía Ramos et al., 2007): 
 
 A nivel físico: esta fase comienza generalmente con la presencia de 
debilidad y postración acompañada de la reducción o privación de la 
ingesta por vía oral. Además, se produce una pérdida del tono muscular, 
modificaciones de los signos vitales y de la circulación sanguínea. Es 
frecuente también que se presenten estertores y aparezcan nuevos 
síntomas o se agraven los anteriores. Por último, es común que exista 
una alteración del nivel de conciencia y afectación sensorial. 
 
 A nivel emocional: reacciones secundarias a la proximidad del 
fallecimiento tales como silencio, frustración, cansancio resignación, 
impotencia, rabia, crisis de agitación y ansiedad son frecuentes tanto en 
el paciente, familia como profesionales sanitarios. 
 
 Marín refina las transformaciones físicas expuestas anteriormente señalando 
las siguientes (Marín Olalla, 2005):  
 
 Postración con ocasionales movimientos automáticos en las manos y los 
dedos. 
 
 Disminución de la actividad sensorial hasta la pérdida total de la misma. 
 
 Relajación de los músculos. 
 
 Expresión facial característica: cara alargada con la mirada apagada, 
nariz afilada, ojos hundidos y mandíbula inferior caída. 
 
 Piel pálida, cianótica y cubierta de sudor frío.  
 
 Respiración de Cheyne-Stokes: movimientos respiratorios superficiales 
e infrecuentes, con un ritmo que crece y decrece de forma periódica, 
produciéndose periodos intermedios de apnea de 10 a 40 segundos de 
duración. 
 
 Estertores bastante ruidosos, escuchados sin fonendoscopio. 
 
 Pulso muy débil, sin palpar el latido. 
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 Menten y Hufkens detallan ocho signos clínicos para describir esta fase, en 
base a los cuales se establece un tiempo de supervivencia (Menten & Hufkens, 
2004): 
 
 Nariz fría, blanca o pálida. 
 
 Extremidades frías. 
 
 Livideces. 
 
 Labios cianóticos. 
 
 Somnolencia (> 15 h sueño/ 24 h). 
 
 Estertores de agonía o premortem. 
 
 Pausas de apnea (> 15 seg/min). 
 
 Oliguria (<300 ml/24h). 
 
Según esto, la presencia de uno a tres signos se corresponde con una fase 
preagónica y de cuatro a ocho con la agónica, lo que determina que el 90% de los 
pacientes muere en los próximos cuatro días.  
 
A modo de conclusión, podemos decir que, la “situación de últimos días” precisa 
de una especial consideración y atención por parte de los profesionales sanitarios. La 
provisión de unos cuidados holísticos y humanizados es fundamental para el adecuado 
manejo de los pacientes agónicos y su familia. El sufrimiento que comporta la 
proximidad de la muerte es difícil de tratarlo de forma integral, pero puede ser abordado 
parcialmente desde las múltiples necesidades manifestadas en el paciente moribundo. 
Si conseguimos una mitigación parcial en varias de las dimensiones del sufrimiento ante 
la muerte, es posible que el resultado global sea percibido por el mismo, alivie su 
sufrimiento y le ayude a morir con dignidad. 
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1.4.4. EL PAPEL DE LA FAMILIA EN EL FINAL DE LA VIDA 
 
La desocialización e institucionalización de la muerte, la aparición de nuevos 
patrones sociodemográficos, la reestructuración de los núcleos familiares y las 
modificaciones en el estilo de vida de nuestra sociedad actual, han supuesto una 
metamorfosis completa de nuestro modo de concebir y experimentar la muerte. Pese a 
esto, se ha considerado que la familia continúa desempeñando un papel crucial en el 
final de la vida, siendo ésta en gran medida la encargada del cuidado de quienes les 
requieren (Fernández Ortega, 2004; García Calvente, Mateo Rodríguez, & Gutierrez 
Cuadra, 1999; Lara Pérez, Díaz Díaz, Herrera Cabrera, & Silveira Hernández, 2001; 
Luxardo, 2009).  
 
La figura de familiar del paciente ha quedado reflejada y definida a través de la 
Ley 41/2002, de Autonomía del Paciente, según la cual, los familiares son “las personas 
vinculadas al paciente por razones familiares o de hecho”. Asimismo, también considera 
en este grupo la figura del representante legal, no siendo indispensable que compartan 
lazos de parentesco o de sangre (Ley 41/2002). 
 
La familia y en especial, el/los cuidador/es principal/es, constituye el pilar básico 
en la atención a los pacientes en fase terminal y sin ella sería imposible cumplir los 
objetivos previamente establecidos en el plan de cuidados. Ante la demanda de 
cuidados de quienes les necesitan los miembros de la familia pueden experimentar 
considerables cambios emocionales, sociales, estructurales e incluso económicos, que 
deben ser valorados. Estas modificaciones acaecen en un entorno desconocido y nuevo 
para ellos, pudiendo llegar a ser hostil si el fallecimiento acontece en una institución 
sanitaria. Es aquí y ahora cuando los profesionales sanitarios siendo conscientes del 
abatimiento y aflicción de éstos, deben ayudarles a vivir este tránsito de la “mejor forma 
posible” (Cía Ramos et al., 2007; Fernández Ortega, 2004; García Calvente et al., 1999; 
Lara Pérez et al., 2001; Luxardo, 2009). 
 
La legislación vigente que regulariza el proceso para la muerte digna refuerza 
esta idea sobre la relevancia de implicar y cuidar a la familia en el final de la vida, a 
través de la incorporación de disposiciones que garantizan el apoyo a los cuidadores, el 
acompañamiento a los familiares y la comodidad del binomio paciente-familia 
brindándoles una habitación individual en el hospital (Ministerio de Sanidad Politica 
Social e Igualdad, 2011).  
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En base a esto, las instituciones sanitarias deben: posibilitar el acceso y el 
acompañamiento de aquellos allegados al paciente que puedan proporcionarle alivio 
espiritual conforme a sus convicciones y creencias, procurando en todo momento que 
no se inmiscuyan con las actuaciones de los profesionales sanitarios; brindar apoyo y 
asistencia a los cuidadores y familiares del paciente; y promocionar medidas para la 
prevención del duelo patológico (Ministerio de Sanidad Politica Social e Igualdad, 2011).  
 
Cualquier enfermedad incurable en algún miembro de la familia es un infortunio 
que puede acabar en crisis emocionales, conllevando la negociación de nuevos roles, 
funciones y responsabilidades del resto de los familiares. En este sentido, la fase del 
ciclo vital, el nivel socioeconómico, la inflexibilidad de los roles familiares y la cultura, 
relación y comunicación intrafamiliar, provocan una serie de comportamientos que 
pueden ser funcionales o disfuncionales (Fernández Ortega, 2004; Muñoz, Espinosa, 
Portillo, & Rodriguez, 2002a, 2002b).  
 
Así, Muñoz y colaboradores sostienen en dos estudios que, la consideración por 
parte de los profesionales sanitarios de aquellos síntomas que sobrevienen en la familia 
ante una situación de terminalidad de la enfermedad, aunque ni ella misma los haya 
identificado ni observado, constituye un garante de calidad en la atención al final de la 
vida (Muñoz et al., 2002a, 2002b).  
 
A continuación, se exponen los principales síntomas familiares de desajuste por 
la terminalidad de la enfermedad consensuados en la literatura científica: 
 
 Síntomas por cambios en la dinámica familiar (Fernández Ortega, 2004; 
García Calvente et al., 1999; Lara Pérez et al., 2001): 
 
 Confrontación de roles: la rigidez de los roles familiares o la imprecisión 
de límites bien establecidos en esta nueva etapa en la vida familiar puede 
acarrear conflictos entre los mismos, haciéndose visibles mediante luchas 
internas por el poder, pérdida de la jerarquía, coaliciones entre familiares, 
chantaje y falta de respeto, entre otros. 
 
Como regla general, el cuidador principal es asignado culturalmente por 
el grado de cercanía con el enfermo y el sexo, afectando en la mayoría 
de los casos al femenino; siendo las hijas, esposas y nueras las personas 
encargadas del enfermo y suponiendo la desatención y abandono de 
otras funciones que hasta ahora venían desarrollando, dejando al marido 
y los hijos menores en un segundo plano. 
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 Trastornos del ciclo vital familiar: la familia se ve obligada a conciliar su 
propio desarrollo evolutivo con el cuidado de quien le necesita, 
produciéndose frecuentemente comportamientos incompatibles que 
afectan al reconocimiento de la enfermedad y a la propia etapa evolutiva 
de la familia. 
 
 Anulación del enfermo: la sobreprotección del enfermo, acompañada 
habitualmente de sobrecarga de cuidados, falta de comunicación y 
aislamiento lleva a una invalidación del mismo en la participación de su 
cuidado y en la toma de decisiones compartidas. 
 
 Síndrome del cuidador: tal y como afirma (Fernández Ortega, 2004) “este 
síndrome se caracteriza por problemas osteoarticulares y dolor mecánico 
crónico, alteraciones del ritmo del sueño, cefalea y astenia. En la esfera 
psíquica destacan la ansiedad y la depresión, producidas como si se 
tratara de una verdadera transferencia depresiva por parte del enfermo. 
A las alteraciones psicofísicas se añaden problemas como el aislamiento 
social, los problemas familiares desatados a partir de que el cuidador sólo 
se ocupa del enfermo (cambio de roles, abandono de otros miembros) e 
incluso los económicos que ya se han comentado. Por otra parte, el 
cuidador comienza a dejar de preocuparse por su arreglo personal, que 
pudiera estar ligado con un sentimiento de culpa si acaso llegara a pensar 
en él mismo antes que en el enfermo”. 
 
 Disputas entre los progenitores: fundamentalmente ante la enfermedad 
de los hijos y coincidiendo con la existencia de conflictos anteriores. 
 
La enfermedad, los tratamientos y/o terapias y el propio hijo enfermo son 
empleados como forma de agresión entre los padres, dificultando y hasta 
impidiendo la toma de decisiones para llevar a cabo las acciones 
necesarias para el tratamiento. 
 
 Conspiración de silencio o pacto de silencio 
 
Espinoza y colaboradores la definen como “el acuerdo tanto implícito como 
explícito al que llega la familia, el entorno o los profesionales de la salud, 
de cambiar u omitir la información que se le brinda al paciente con la 
finalidad de protegerlo del impacto que pueda tener en su vida el saber 
sobre la situación de su enfermedad” (Espinoza-Suárez, Zapata del Mar, & 
Mejía Pérez, 2017). 
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Tal y como apuntan Ruiz-Benitez & Coca, el miedo a las reacciones 
negativas (depresión, pérdida de interés por la vida, locura, empeoramiento 
del estado físico y sufrimiento innecesario) que puedan aparecer tras la 
revelación de la verdad es el principal motivo para encubrir la gravedad de 
la situación al paciente. De la misma manera, la edad, el nivel de 
instrucción, el desbordamiento emocional, las dificultades de comunicación 
con el enfermo terminal y las conductas de evitación y, el miedo ante la 
muerte que presente el cuidador son factores que influyen en la ocultación 
o revelación del diagnóstico al enfermo (Ruiz-Benitez & Coca, 2008). 
 
La evidencia demuestra que en el 40% de los casos la familia informa al 
paciente sobre su situación. Varios trabajos realizados en el año 2012 a 
nivel nacional señalaron que la conspiración de silencio se produce en el 
64% de los casos, siendo en el 36,7% de éstos motivada por la actitud de 
la familia y los profesionales sanitarios (Font-Ritort, Martos-Gutiérrez, 
Montoro-Lorite, & Mundet-Pons, 2016). Otra revisión española declaró que 
el 13% de los pacientes habían recibido información sobre su mal 
pronóstico y que el 24% de los mismos poseía toda la información acerca 
de su situación (Fumis, De-Camargo, & del-Giglio, 2012). 
 
 Síntomas emocionales (Fernández Ortega, 2004): 
 
 La negación: se manifiesta cuando comienza la enfermedad, tras la 
confirmación del diagnóstico. Es un sentimiento incitado por los valores 
culturales predominantes en nuestra sociedad actual, en la que la 
enfermedad es vista como algo prohibido y negado, alejándola de la 
realidad al ser incontrolable. Tras la obtención del veredicto no 
deseado, la familia suele recurrir a la brujería y/o medicina como 
consuelo y alternativa ante la incapacidad de la ciencia médica. 
 
 Cólera: es la máxima reacción emocional de ira y enfado sin objeto 
claro hacia quien dirigirla. Se considera un síntoma cuando el 
sentimiento rabia prolongada dirige la vida de la familia. 
 
 Miedo: es un sentimiento siempre presente en la familia, y sobre todo 
en el cuidador principal. Los principales son: la aflicción por no estar 
presente en el momento del fallecimiento; la ansiedad por la 
incapacidad de brindar los cuidados necesarios; y la preocupación por 
la autopercepción del enfermo de que se está muriendo. 
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 La ambivalencia: experimentación de sentimientos encontrados, pues 
en cierta manera se desea que el enfermo viva el máximo tiempo 
posible y al mismo tiempo que deje de sufrir. 
 
 Claudicación familiar 
 
De acuerdo con De Quadras y colaboradores, la claudicación familiar es 
entendida como “la manifestación implícita o explícita, de la pérdida de 
capacidad de la familia para ofrecer una respuesta adecuada a las 
demandas y necesidades del enfermo a causa de un agotamiento o 
sobrecarga” (De Quadras et al., 2003). 
 
Los desencadenantes de esta crisis familiar más predominantes descritos 
en la literatura son (Gómez, 1999; Gómez Sancho, 1994; Muñoz et al., 
2002b): el surgimiento de síntomas nuevos o el agravamiento de algunos 
que ya existían; las indecisiones en el tratamiento previo o su evolución; la 
experimentación de emociones negativas como por ejemplo sentimientos 
de pérdida, miedo, angustia e incertidumbre; y el agotamiento del cuidador 
principal. 
 
Esta rendición de los familiares ante la enfermedad terminal no sólo provoca 
un sufrimiento inmenso individual y colectivo de los mismos, sino también 
del propio enfermo, quien es trasladado a una institución sanitaria para su 
cuidado (Muñoz et al., 2002a, 2002b). 
 
Gómez enumera una serie de factores de riesgo que se deberán considerar 
en la detección precoz de la claudicación (Gómez, 1999): tipo de familia 
(nuclear o extensa); lugar de residencia (familias en su medio o 
desplazadas); trayectoria de la enfermedad; las experiencias anteriores; la 
vigencia de problemas no resueltos; la incomunicación en la familia; 
ausencia de programas de prevención; el protagonismo de última hora; la 
injerencia intempestiva de otros profesionales; y los “buenos samaritanos”. 
 
 Duelo complicado o patológico 
 
Cía Ramos y colaboradores explican que un duelo complicado es "toda 
intensificación del duelo por encima de un nivel en el que la persona que lo 
sufre se sienta sobrepasada en sus capacidades para afrontarlo, presente 
conductas maladaptativas o persista interminablemente en un estado de 
duelo sin progresión del proceso hasta su terminación". Tal y como se 
observa en la tabla 13, la patología está más asociada con la duración o 
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intensidad de una respuesta determinada que, con la mera existencia o no 
de un comportamiento especifico (Cía Ramos et al., 2007). 
 
Tabla 13 - Diferenciación entre duelo normal y complicado (Cía Ramos et al., 2007) 
 
 
DUELO NORMAL 
 
DUELO COMPLICADO 
 
 
La pena se expresa normalmente. 
 
 
Tiene una duración limitada en el 
tiempo (aproximadamente entre 1 y 2 
años). 
 
 
Pasados los primeros días, el doliente 
realiza las actividades de la vida 
cotidiana con "normalidad" aunque 
con ánimo apático y ansiedad. 
 
 
 
 
No se expresa en absoluto la pena (duelo 
reprimido). 
 
Se expresa la pena con la misma intensidad 
durante un largo periodo de tiempo (duelo 
crónico). 
 
Se muestra incapacidad para desvincularse del 
fallecido. Se expresa mediante culpa excesiva 
o autorreproches.  
 
Incapacidad de recomenzar la vida en un 
nuevo marco en el que no está el fallecido. 
 
Cualquier alteración mental diagnosticada a 
partir de los seis meses del fallecimiento debe 
ser explorada por su posible conexión con la 
pérdida (fundamentalmente depresión, 
trastornos de ansiedad, adicciones). 
 
 
 
Los factores de riesgo de duelo complicado más frecuentes encontrados en 
las revisiones y valoraciones realizadas en algunos trabajos de 
investigación son (Lacasta Reverte et al., 2014): 
 
 Circunstanciales: muerte fortuita o repentina sin oportunidad de 
despedirse; situaciones traumáticas o muertes estigmatizadas 
(SIDA, pareja no aceptada socialmente); y duración demasiado 
corta o larga de la enfermedad. 
 
 Sociales y relacionales: inexistencia de un grupo de apoyo 
social/familiar o conflictos con éste; relación problemática, ambigua 
o subordinada con el fallecido; recursos socioeconómicos 
insuficientes; pérdida de un hijo, pareja o progenitores en la infancia 
o hermano en la adolescencia; y responsabilidad de hijos menores 
de edad. 
 
 Personales del doliente: mocedad o senectud del superviviente; 
duelos previos sin resolver; factores estresantes concomitantes; 
problemas de salud física y/o mental preexistentes; sufrimiento 
extremo antes del fallecimiento; respuestas de rabia, amargura y 
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culpabilidad; depresión; personas solitarias o distantes; limitación o 
incapacidad para el afrontamiento; y valoración no objetiva de 
carencia de recursos y control. 
 
La atención al duelo en el ámbito de los Cuidados Paliativos engloba tres 
etapas: antes de la muerte; durante la fase de agonía y la muerte; y después 
de la muerte. En la tabla 14, 15 y 16 se exponen las pautas de actuación 
en cada una de las mismas (Lacasta Reverte et al., 2014). 
 
Tabla 14 - Pautas de actuación antes de la muerte (Lacasta Reverte et al., 2014) 
 
 
ACTUACIONES ANTES DE LA MUERTE 
 
 
 Control de síntomas biopsicosociales: realizar una atención integral y eficaz por 
los diferentes miembros del equipo, controlando síntomas y cubriendo las 
necesidades biopsicosociales del enfermo y la familia. 
 
 Mantener una comunicación e información con el enfermo honrada y veraz en 
cada momento del proceso, respetando los derechos del enfermo, favoreciendo la 
toma de decisiones, resolución de asuntos inconclusos y duelo. 
 
 Tener en cuenta los derechos del paciente en cuanto al principio de autonomía e 
información sanitaria y sus elecciones. 
 
 Si el enfermo está de acuerdo, comunicar el diagnóstico y pronóstico a la familia. 
Informar y aclarar dudas de todo aquello que necesite. Para ello va a ser necesario 
realizar una reunión para que dispongan todos de la misma información y se pueda 
establecer un plan de cuidados y organización familiar. Es importante implicar a 
todos los miembros de la familia en los cuidados, lo que servirá para prevenir 
claudicaciones emocionales, sentimientos de culpa y favorecer el duelo. 
 
 Informar de los recursos sociales y sanitarios disponibles. 
 
 Favorecer la comunicación emocional del enfermo y la familia, y el 
acompañamiento. 
 
 Facilitar pautas de Información y actuación para promover la participación de 
niños, adolescentes, mayores y discapacitados, durante el proceso de la 
enfermedad y muerte. 
 
 Identificar los factores de riesgo y derivar, al familiar de riesgo para que lo valore 
el Psicólogo del Equipo de Cuidados Paliativos, o en su defecto derivar al equipo 
de referencia de Atención Primaria del familiar. 
 
 Potenciar factores protectores 
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Tabla 15 - Pautas de actuación en la fase de agonía y muerte (Lacasta Reverte et al., 
2014) 
 
 
ACTUACIONES EN LA FASE DE AGONÍA Y MUERTE 
  
 
 Control de síntomas biopsicosociales para disminuir y aliviar el sufrimiento en la 
medida de lo posible. 
 
 Informar y preparar a la familia sobre los cambios en situación de agonía, objetivos 
y organización familiar para evitar el agotamiento. Sugerirles pautas de actuación, 
acompañamiento y duelo en los últimos días del enfermo. 
 
 Informar de la proximidad de la muerte.  
 
 Orientar y facilitar la resolución de la burocracia de la muerte. 
 
 Facilitar la aceptación de la pérdida: si lo desean, ver al fallecido, asistir al funeral, 
entierro etc., participar en cuidados post-mortem, permitir la expresión del dolor, 
realizar ritos religiosos y espirituales. 
 
 
 
Tabla 16 - Pautas de actuación después de la muerte (Lacasta Reverte et al., 2014) 
 
 
ACTUACIONES DESPUÉS DE LA MUERTE 
 
 
 Facilitar la realidad de la pérdida y la expresión de emociones y sentimientos. 
Identificar sentimientos (culpa, ira) que dificulten el proceso de duelo.  
 
 Reorientar falsas creencias que dificultan la expresión de sentimientos (“no 
recordar y olvidar para no sufrir”). 
 
 Informar, clarificar dudas respecto a la evolución de la enfermedad y las 
circunstancias en las que se produjo la muerte. 
 
 Valorar y reforzar la actuación y los cuidados ofrecidos por la familia al enfermo. 
 
 Informar sobre la evolución del duelo y normalizar sus manifestaciones, así como 
su duración, momentos de mayor vulnerabilidad (Navidades, vacaciones, 
aniversarios y fechas señaladas) y afrontamiento. 
 
 Promover la adaptación a la nueva situación. Potenciar recursos personales y 
apoyo sociofamiliar. 
 
 Aconsejarles que no tomen decisiones precipitadas.  
 
 Favorecer que sea el propio doliente (acompañado o no) el que a su ritmo recoja 
y reorganice las cosas del fallecido. 
 
 Orientar sobre prevención de riesgos de morbilidad durante los primeros meses 
después del fallecimiento (no abandonar tratamientos, precaución en la 
conducción, en el uso de máquinas domésticas, accidentes laborales, etc.). 
 
 Reevaluar riesgos y necesidades de apoyo, ofreciendo disponibilidad y atención 
al duelo si fuera necesario. 
 
 Identificar y derivar para que el Psicólogo del Equipo de Cuidados Paliativos valore 
a aquellas personas que presenten riesgo de duelo complicado o trastornos 
relacionados con la pérdida. En su defecto, derivar al equipo de referencia de 
Atención Primaria del familiar o Salud Mental. 
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En el proceso de la toma de decisiones en el final de la vida la familia representa 
uno de los tres vértices del triángulo configurado por ésta, el propio paciente y 
profesional sanitario. En este contexto, los criterios empleados se determinan en función 
de las experiencias vividas, modelos cotidianos e inercias no cuestionadas (Barbero, 
Prados, & Gonzalez, 2011). Sin embargo, el marco legislativo sobre el que se sustenta 
la relación clínica y el proceso de la toma de decisiones al final de la vida viene dada 
por: 
 
 
 Las Leyes autonómicas que regulan las Voluntades Anticipadas o 
Instrucciones Previas. 
 
 Real decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro 
Nacional de Instrucciones Previas y el correspondiente fichero 
automatizado de datos de carácter personal (Agencia Estatal Boletín Oficial 
de Estado, 2007). 
 
 La Ley General de Sanidad. Ley 14/1986, de 25 de abril. Boletín Oficial del 
Estado nº 102 (29/01/1986), que estipula el derecho del binomio paciente-
familia a recibir información continuada y completa, escrita y verbal sobre 
su proceso, incluyendo el diagnóstico, el pronóstico y las alternativas de 
tratamiento. 
 
 El Convenio del Consejo de Europa para la Protección de los Derechos 
Humanos y la Dignidad del Ser Humano con respecto a las Aplicaciones de 
la Biología y la Medicina, más conocido como Convenio de Oviedo. La 
ratificación española tiene lugar el 23 de julio de 1999, aunque es el 1 de 
enero de 2000 cuando entra en vigor. 
 
 La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la autonomía 
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de información y 
documentación clínica. Boletín Oficial del Estado nº 274 (29 /11/2002): 
 
 El capítulo I, “Principios generales/principios básicos”, incluye la 
dignidad y el respeto a la autonomía del paciente, su derecho a 
decidir libremente y el requerimiento del consentimiento previo. 
 
 El capítulo II, titulado “Derecho a la Información sanitaria”, enmienda 
el derecho a la información asistencial y el titular del derecho. 
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 El capítulo IV el de “El respeto a la autonomía del paciente”, estipula 
el uso obligatorio del Consentimiento Informado: la necesidad del 
consentimiento libe y voluntario, la forma de establecerlo, el derecho 
de revocación, así como los límites del consentimiento y el 
consentimiento por representación. 
 
En el ámbito clínico “la toma de decisiones compartidas” ha sido propuesta como 
modelo para actuar en ciertas situaciones en el final de la vida (Barbero et al., 2011). Es 
entendida como la interrelación paciente-médico en la que existen dos canales de 
intercambio de información con la participación de ambas partes en la decisión (Charles, 
Gafni, & Whelan, 1997, 1999).  
 
Makoul y Clayman en 2006 llevaron a cabo una revisión sistemática de los 
artículos que definían y abordaban específicamente “la toma de decisiones compartidas” 
con el objetivo de determinar la gama de definiciones conceptuales de dicho término. 
De los 418 artículos que examinaron, 161 (38,5%) tenían una definición conceptual. 
Identificaron 31 conceptos separados utilizados para explicar “la toma de decisiones 
compartida”, pero sólo "valores/preferencias del paciente" (67,1%) y "opciones" (50,9%) 
aparecieron en más de la mitad de las 161 definiciones (tabla 17) (Makoul & Clayman, 
2006). 
 
Tabla 17 - Toma de decisiones compartidas (Makoul & Clayman, 2006) 
 
 
61,7% 
 
Valores del paciente / preferencias 
 
18.0% 
 
Hacer o explícitamente aplazar la 
decisión 
50,9% Opciones  16,8% Evidencia presente  
46,0%  Colaboración 13.0% Roles definidos (deseo de 
involucración)  
37,3% Participación del paciente 11,8% Información imparcial 
36,6% Educación del paciente 11,8% Verificar / clarificar comprensión  
35,4% Beneficios / riesgos (pros y contras) 11,2% Flexibilidad / enfoque individualizado  
31,7% Deliberación / negociación  10,6% Respeto mutuo 
30,4% Conocimiento del doctor / 
recomendaciones  
13.0% Roles definidos (deseo de 
involucración)  
29,2% Acuerdo mutuo   
26,7% Procesos/fases   
23,6% Término medio   
23,0% Intercambio de información    
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Si bien el marco jurídico, anteriormente comentado, esclarece la toma de 
decisiones, este proceso no está exento de problemas, como son (Grupo de Trabajo de 
la Guía de Práctica Clínica sobre Cuidados Paliativos, 2008): 
 
 La complejidad en la determinación de la competencia de algunos 
enfermos, ya que se carece de guías claras acerca de la manera de hacerlo 
adecuadamente. 
 
 Los deseos de los representantes o familiares próximos pueden no ser 
coherentes con los de las personas enfermas a quienes representan. 
 
 La fluctuación de las preferencias de los pacientes a lo largo del tiempo. 
 
 El modelo sanitario actual es de orientación predominantemente 
paternalista, con una enorme asimetría en los roles de pacientes y 
profesionales en la toma de decisiones. 
 
En los casos en los que hay consenso dentro del equipo de profesionales 
sanitarios, y con el paciente o su representante, en cuanto al tipo de tratamiento que se 
debe seguir, se tomará la decisión. En cambio, cuando hay problemas a la hora de 
obtener un consenso, bien por las discrepancias con el paciente o sus representantes, 
bien por la disparidad de criterios entre los propios profesionales sanitarios responsables 
del paciente, se tendría que considerar la posibilidad de acudir al Comité de Ética 
Asistencial, a un juez, o a otros profesionales que manifiesten su acuerdo con el enfermo 
o sus representantes y puedan responsabilizarse de la situación (Grupo de Trabajo de 
la Guía de Práctica Clínica sobre Cuidados Paliativos, 2008). 
 
A modo de resumen, los elementos a considerar en el proceso de la toma de 
decisiones en la fase final de la vida son los siguientes (Grupo de Trabajo de la Guía de 
Práctica Clínica sobre Cuidados Paliativos, 2008):  
 
 Determinación de la situación biológica, psicológica, sociosanitaria y 
familiar del enfermo. 
 
 Evaluación de los tratamientos en base a la evidencia científica disponible, 
con los criterios de proporcionalidad, futilidad y calidad de vida. 
 
 Consideración de que la toma de decisiones es un proceso gradual y para 
el que debe contarse con la participación del enfermo o de sus 
representantes. 
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 Garantía de que el proceso de comunicación es el adecuado. 
 
 Suministro de una información completa, que incluya las opciones 
terapéuticas disponibles, sus beneficios, y los riesgos e inconvenientes 
esperados. 
 
 Evaluación de la competencia del enfermo. 
 
 En el caso del paciente competente, confirmación de sus deseos y sus 
preferencias; es recomendable compartir la información y la decisión con 
la familia. 
 
 En el caso del paciente no competente para tomar una determinada 
decisión, deberían considerarse las siguientes opciones, en el orden 
indicado: 
 
 Directrices previas en caso de que las hubiera, consultando con 
el Registro Nacional de Instrucciones Previas o con los registros 
de la comunidad autónoma en la que resida el enfermo. 
 
 Deseos previamente expresados por el paciente y recogidos en 
su historia clínica por el médico de cabecera o los médicos 
especialistas hospitalarios, en el caso de que los hubiera. 
 
 Representante legal. 
 
 Familiares a cargo más próximos. 
 
 En el caso de que al profesional sanitario se le planteen dudas 
relacionadas con la decisión a tomar (idoneidad de las opciones que se 
proponen, competencia del enfermo, discrepancias con el representante, 
etc.), se recomienda la valoración por otros profesionales expertos o por 
comités de ética asistencial. 
 
 Información de la decisión al equipo sanitario. 
 
 Registro del proceso de la toma de decisiones en la historia clínica. 
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1.5. CALIDAD ASISTENCIAL AL FINAL DE LA VIDA 
 
“Moriremos. Por excelentes que sean nuestros médicos, nuestro sistema de 
salud; por más que corramos y queramos vivir de espaldas a la realidad, la vida se nos 
acaba a sorbos, en la suave nota de cada instante” (Mota, 2018). Con esta cita del doctor 
Herrera queremos iniciar este capítulo asegurando la única certitud que tenemos en esta 
vida desde el mismo instante en el que venimos a ella. Pero, así como el fallecimiento 
forma parte de la vida, siendo un acontecimiento inevitable, la manera en la que 
llegamos a él y lo experimentamos puede cambiar en función de una serie de 
circunstancias personales, sociales y culturales (Morales Flores et al., 2011). 
 
El término “calidad de la muerte” considera al fallecimiento como un hecho 
natural del ciclo de la vida e implica: la posibilidad de recibir Cuidados Paliativos; el alivio 
del dolor y el control de cualquier síntoma o signo presente; el respeto de la intimidad y 
dignidad del paciente moribundo y su familia; la obtención de información deseada; el 
asesoramiento en cualquier momento; y la elección del lugar, de la manera y del 
momento del fallecimiento (Ciurana Misol, 2006). 
 
Factores como el imparable progreso de la ciencia biomédica (Arranz et al., 
2009), el incremento de la demanda de los Cuidados Paliativos (Etkind et al., 2017) y el 
creciente número de fallecimientos por enfermedades crónicas y degenerativas 
(Navalproto et al., 2006) compelen a una profunda transformación del sistema sanitario, 
si queremos, por un lado, brindar cuidados efectivos y de calidad a quienes los requieran 
y, por otro lado, contribuir a la sostenibilidad de nuestro sistema sanitario (Sanz, 2001; 
Sanz Ortiz, 2005).  
 
Nos enfrentamos a un panorama tan espinoso, que requiere una inspección y 
enfoque diferentes. Difícilmente una única organización o asociación profesional cuenta 
con el remedio mágico a estas nuevas situaciones. Se trata de una problemática 
multifactorial que precisa de la suma de los esfuerzos de todos (Costa Alcaraz et al., 
2002; De Lillo, 2011; Maza Cabrera et al., 2009). 
 
A nivel nacional podemos destacar tres importantes medidas que han 
comportado el empuje necesario para garantizar una atención de calidad a los pacientes 
moribundos y sus familias: 
 
 El nacimiento y desarrollo del máximo exponente de la Medicina Paliativa: 
los Cuidados Paliativos. 
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 El respeto de la autonomía del paciente afianzado con La Declaración de 
Voluntades Anticipadas, también llamada Testamento Vital o documento de 
Instrucciones Previas. 
 
 La regulación de la legislación que garantiza una muerte digna. 
 
En los apartados posteriores vamos a desarrollar la influencia de cada uno de 
estos tres garantes de calidad en la asistencia sanitaria a los pacientes moribundos y 
sus familias. 
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1.5.1. LOS CUIDADOS PALIATIVOS 
 
1.5.1.1.  NACIMIENTO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS 
 
La fundación de los llamados Hospicios o Calvarios por Madame Jeanne Garnier 
en el año 1842 en Francia supuso la utilización por primera vez del término hospice -en 
español hospicio-, para referirse al cuidado de los pacientes moribundos. Años más 
tarde y como resultado del trabajo de Las Hermanas de la Caridad irlandesas, se 
fundaron en 1879 el Our Lady’s Hospice en Dublín y en 1905 el St Joseph’s Hospice en 
Londres (Del Rio & Palma, 2007). 
 
Sin embargo, no fue de la mano de Cicely Sanders a finales de los años setenta, 
cuando se inició “oficialmente” el llamado Movimiento de los Hospicios Modernos, con 
la fundación del St Christopher’s Hospice en Londres en 1967. Este fue el primer 
Hospicio en el que, además de atender a los pacientes moribundos, se llevaron a cabo 
labores de investigación, docencia y de apoyo dirigidas a las familias, tanto durante el 
curso de la enfermedad como en el duelo. Su fundadora, la ya mencionada Cicely 
Saunders, fue la primera profesional sanitaria que dirigió su práctica clínica al cuidado 
holístico y activo de los pacientes en fase terminal y de sus familias, siendo considerada 
por tanto, pionera de los Cuidados Paliativos modernos (Clark & Centeno, 2006; Hanks 
et al., 2004).  
 
El término “Cuidados Paliativos” se empleó por primera vez en Canadá, para 
referirse a los cuidados que se brindaban a los pacientes en fase terminal, y 
diferenciándose así de la expresion hospice asociada más a la estructura física de una 
institución (Del Rio & Palma, 2007; Rojas Alcántara & Hernández Rojas, 2004). 
 
En 1980 la OMS incorpora oficialmente el concepto de Cuidados Paliativos e 
impulsa el Programa de Cuidados Paliativos como parte del Programa de Control de 
Cáncer. Una década y media después la Organización Panamericana de la Salud 
también los incluye formalmente en sus programas asistenciales (De Lima & Bruera, 
2000). 
 
1.5.1.2.  INTERNACIONALIZACIÓN DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS 
 
El éxito del St. Christopher Hospice al demostrar que el adecuado control de los 
síntomas físicos, la comunicación eficaz y el acompañamiento emocional, social y 
espiritual enriquecían significativamente la calidad de vida de los pacientes moribundos 
y de sus familias, ha sentado un precedente y ha posibilitado que el movimiento Hospice 
se haya extendido por todo el mundo, generándose grupos consultores, centros de 
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referencia, atención a domicilio y programas de investigación y docencia (Del Rio & 
Palma, 2007; Montes de Oca, 2006). 
 
Hoy en día, el término Hospice, empleado frecuentemente en Gran Bretaña y 
Estados Unidos, alude a un tipo de servicio principalmente asistencial, como por 
ejemplo, las Unidades intrahospitalarias, las Casas de reposo y las Unidades de apoyo 
domiciliario, orientadas a proporcionar los medios necesarios para responder a las 
necesidades de los pacientes moribundos en los distintos niveles de atención (Clark & 
Centeno, 2006). 
 
El progreso de los Cuidados Paliativos en Estados Unidos ha estado centrado 
fundamentalmente en el desarrollo de programas y servicios de atención a domicilio. En 
1974 fue inaugurado el Connecticut Hospice, el primer hospicio del país, en Bradford 
(Del Rio & Palma, 2007; Montes de Oca, 2006). En 1983 se estableció el Medicare 
Hospice Benefit que ofertaba Cuidados Paliativos generalmente domiciliarios. Según 
éste, los pacientes moribundos con un pronóstico de vida inferior a seis meses y que 
rechazaban cualquier tratamiento curativo eran subsidiarios de recibir Cuidados 
Paliativos. En 1984, se produjo la integración de los Cuidados Paliativos en el sistema 
público de salud (Medicare) (Rojas Alcántara & Hernández Rojas, 2004). Asimismo, la 
integración de pacientes no oncológicos a la atención paliativa fue un adelanto 
considerado pionero en los Cuidados Paliativos a nivel mundial (Morrison, Maroney-
Galin, Kralovec, & Meier, 2005). 
 
En Canadá, a principios de los años setenta, profesionales sanitarios de 
Winnipeg y Montreal introdujeron el concepto de Unidad de Cuidados Paliativos en los 
hospitales que atendían a  enfermos en fase terminal (Montes de Oca, 2006). Pero no 
fue hasta 1975, cuando Balfour Mount inauguró la Unidad de Cuidados Paliativos del 
Royal Victoria Hospital de Montreal (Del Rio & Palma, 2007; Rojas Alcántara & 
Hernández Rojas, 2004). 
 
En Europa, a finales de los años setenta empezaron a expandirse los Cuidados 
Paliativos. Algunos hitos tales como los estudios de Vittorio Ventafridda sobre el 
tratamiento del dolor en el cáncer, el establecimiento en 1988 de la Asociación Europea 
de Cuidados Paliativos y el desarrollo de políticas institucionales por algunos gobiernos 
fueron determinantes para el desarrollo de los mismos (Rojas Alcántara & Hernández 
Rojas, 2004).  
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No obstante, a mediados de los ochenta, se incorporaron países como Italia, 
España, Alemania, Bélgica, Holanda, Francia y Polonia (Del Rio & Palma, 2007). Y 
finalmente a mediados de los noventa lo hicieron algunos países de América Latina 
entre ellos Argentina, Colombia, Brasil y Chile (De Lima & Bruera, 2000; Del Rio & 
Palma, 2007). 
 
En 1987, no sólo Reino Unido reconoció la Medicina Paliativa como 
subespecialidad médica, sino también Austria, Polonia y Canadá (Montes de Oca, 
2006). Posteriormente, se sumaron a dicho reconocimiento Australia, Bélgica, Nueva 
Zelandia, Hong Kong, Singapur, Taiwán y Rumania. Pero, no fue hasta el año 2006, 
cuando la American Board of Medical Subspecialties otorgó definitivamente a la 
Medicina Paliativa la categoría de subespecialidad (Doyle, 2005). 
 
Existen actualmente unos 8000 servicios de Cuidados Paliativos en 100 países 
diferentes que incluyen: Unidades móviles de apoyo intrahospitalario; Unidades de 
Cuidados Paliativos intrahospitalarias; Casas de Reposo para pacientes terminales; 
Unidades hospitalarias diurnas; y Equipos de control ambulatorio y de apoyo domiciliario 
(Del Rio & Palma, 2007). 
 
1.5.1.3.  CUIDADOS PALIATIVOS EN ESPAÑA 
 
Los profesionales sanitarios tanto, del ámbito comunitario como, hospitalario, en 
su quehacer cotidiano de acompañamiento a los pacientes moribundos y sus familias, 
han coadyuvado al progreso y extensión de los Cuidados Paliativos en todo el territorio 
nacional (Barceló & Sanz, 1989; Bild & Sanz, 1985; Sociedad Española de Cuidados 
Paliativos, 2014). 
 
En el año 1984, gracias a la labor del Dr. Jaime Sanz, se incorporó por primera 
vez la filosofía de la Medicina Paliativa en el Servicio de Oncología Médica del Hospital 
Marqués de Valdecilla de Santander, reconociéndose oficialmente por la dirección de 
dicho centro la Unidad de Cuidados Paliativos en 1987 (Barceló & Sanz, 1989). Un año 
más tarde, en 1985, este mismo médico publicó en la revista Medicina Clínica un trabajo 
titulado Los intocables de la medicina, basado en las experiencias paliativas del Servicio 
de Oncología del Hospital Marqués de Valdecilla de Santander, y siendo el primer 
estudio en la literatura científica española que abordaba el tema del paciente en fase 
terminal (Bild & Sanz, 1985). 
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En 1987 se fundó la Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital la Santa Creu 
de Vic en Barcelona y en 1989 en el Hospital Cruz Roja de Lleida (Centeno Cortés & 
Arnillas González, 1988). En ese mismo año también se creó una Unidad de Medicina 
Paliativa en el Hospital El Sabinal de Las Palmas de Gran Canaria. La guía para el 
control de síntomas elaborada y publicada por los profesionales sanitarios del Hospital 
El Sabinal supuso un documento de referencia para el resto de los profesionales 
nacionales (Ojeda & Gómez, 1999). Posteriormente, en 1991, se inauguró en el Hospital 
Gregorio Marañón de Madrid, la que fue la  Unidad de Cuidados Paliativos de mayor 
tamaño y actividad asistencial en España hasta ese momento, que mantiene 
actualmente importantes conexiones con diversos países de América Latina (Centeno 
Cortés & Arnillas González, 1988). 
 
Asimismo, en ese mismo año y también en Madrid, dos fueron las iniciativas 
pioneras puestas en marcha en Atención Primaria. Así, en el Área 4 se creó una unidad 
de Cuidados Paliativos y en el Área 11 se elaboró un programa específico de atención 
continuada a pacientes en fase terminal, basado en la cooperación y coordinación entre 
los niveles de Atención Primaria y Especializada (Gerencia de Atención Primaria del 
Área 4, 1993). 
 
Tras las iniciativas comentadas en el párrafo anterior, se empezaron a poner en 
marcha otras desde el ámbito de la Administración. La más importante fue el 
denominado Programa Piloto de Planificación e Implementación de Cuidados Paliativos 
en Cataluña 1990-1995, perteneciente al Programa Vida als Anys. Dicho programa ha 
sido considerado como un elemento decisivo en la evolución de los Cuidados Paliativos 
no sólo en Cataluña, sino también en todo el territorio nacional y europeo, por ser un 
programa piloto de la OMS que solucionaba global y exitosamente la inclusión de los 
Cuidados Paliativos al Sistema Público de Salud, tanto en la atención domiciliaria como 
hospitalaria de la red pública. Posteriormente, se han elaborado Planes o Programas de 
Cuidados Paliativos en otras ocho CC.AA. (Fontanals et al., 1996). 
 
De igual manera, la atención en el domicilio a pacientes inmovilizados y en fase 
terminal aparece por primera vez contemplada en la Cartera de Servicios de Atención 
Primaria del Instituto Nacional de Salud en 1991. Años después, ésta reguló la atención 
mediante el Programa de Pacientes Terminales, que estipulaba la realización de una 
visita quincenal a todo paciente incluido en cartera, la valoración del plan de cuidados 
propuestos así como la evaluación de la unidad familiar (Ministerio de Sanidad y 
Consumo, 2007). 
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En 1998, tres áreas de salud de la Comunidad de Madrid, junto con la 
Subdirección General de Atención Primaria, desarrollaron el proyecto Programa de 
Atención Domiciliaria con Equipo de Soporte (ESAD). De igual manera, en Cataluña se 
puso en marcha el Programa de Atención Domiciliaria por Equipos de Soporte (PADES), 
ambos con el propósito de perfeccionar la atención domiciliaria de pacientes con 
enfermedades crónicas evolutivas y pacientes complejos y terminales (Ministerio de 
Sanidad y Consumo, 2007). 
  
La Asociación Española Contra el Cáncer (AECC) abrió su primera Unidad Móvil 
de Asistencia Domiciliaria para pacientes en fase terminal en Madrid en 1991, 
expandiéndose más tarde por todo el territorio nacional (Ministerio de Sanidad y 
Consumo, 2007). 
 
La SECPAL se fundó en 1992 e incluía un equipo de atención paliativa 
multidisciplinar. Reúne en la actualidad a nueve sociedades autonómicas de Cuidados 
Paliativos federadas; la última en formar parte de la misma ha sido la AECPAL 
(Asociación Española de Enfermería de Cuidados Paliativos). Tanto, la publicación 
oficial de la misma como, la de la revista Medicina Paliativa, constituyen unos referentes 
en España y Latinoamérica (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007). 
 
Asimismo, varias sociedades científicas, como la Sociedad Española de 
Medicina de Familia y Comunitaria (SemFyC), la Sociedad Española de Oncología 
Médica (SEOM), la Sociedad Española de Oncología Radioterápica (SEOR) y la 
Sociedad Española de Geriatría y Gerontología (SEGG), han contribuido en los últimos 
años de manera muy significativa al progreso de los Cuidados Paliativos en España. Tal 
es así, que en el año 2001, un relevante documento de consenso SemFyC-SECPAL 
sobre la asistencia al paciente con cáncer en fase terminal en su hogar fue publicado 
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007).  
 
Hoy en día, los servicios específicos de Cuidados Paliativos comprenden la 
evaluación, soporte, consejo y asistencia para los pacientes moribundos y sus familias 
en todos los ámbitos asistenciales, abarcando desde diversos tipos de servicios 
hospitalarios hasta unidades de apoyo intra/extrahospitalarias y residencias (Consejería 
de Sanidad y Consumo, 2010). 
 
En el año 2009, un trabajo realizado desde la Agencia de Evaluación de 
Tecnologías Sanitarias de Andalucía identificó los siguientes siete modelos 
organizativos en la asistencia paliativa al final de la vida, que trataban de asegurar el 
confort del paciente moribundo y sus familiares y brindarles el apoyo funcional y social 
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requerido durante el transcurso de la enfermedad terminal (Lacampa, Bermudez, 
Villegas, & Garcia, 2009): 
 
 Unidades de Cuidados Paliativos de Agudos: servicios hospitalarios que 
cuidan a los pacientes que padecen una enfermedad terminal de máxima 
complejidad. Están ubicadas en el hospital de referencia disponiendo de 
camas específicas para la atención a estos pacientes y constituyen la 
unidad de referencia para una o más Áreas de Salud en función de las 
características demográficas y de morbimortalidad de las mismas. La 
estancia media en las mismas suele ser quince días. 
 
 Unidades de Cuidados Paliativos de media y larga estancia: servicios 
hospitalarios que cuidan a los pacientes que sufren una enfermedad 
terminal de complejidad media o baja, en los casos en los que la situación 
y/o contexto familiar imposibilitan el cuidado en el domicilio. Están ubicadas 
en hospitales de media y larga estancia y en centros residenciales. Al igual 
que las anteriores, representan la unidad de referencia para una o más 
Áreas de Salud en función de las características demográficas y de 
morbimortalidad de las mismas. La estancia media suele superar los 
dieciocho o veinte días. 
 Unidades especiales de los hospitales de agudos: comprenden la 
colaboración de los diversos servicios médico-quirúrgicos integrados en 
todo el sistema sanitario para lograr una continuidad y calidad en los 
cuidados proporcionados a quienes los precisan. 
  
 Equipos de Soporte Hospitalario: dispositivos que cuentan con camas 
específicas que permiten la presencia continua de la familia del paciente. 
Puedan estar formados por profesionales de la Medicina y Enfermería y 
conjuntamente integrados por psicólogos y trabajadores sociales. 
Coordinan la atención entre los diferentes niveles asistenciales (Atención 
Primaria, Especializada y los recursos sociales), desempeñando sus 
labores tanto fuera como dentro del ámbito hospitalario. 
 
 Equipos de Atención Primaria en Cuidados Paliativos: grupos de trabajo 
configurados por miembros del equipo de Atención Primaria que 
desempeñan las siguientes funciones:  
 
 Información y apoyo al paciente moribundo, a su cuidador y al 
resto de la familia en el hogar. 
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 Valoración y manejo continuo del dolor y de los síntomas físicos 
y/o emocionales más prevalentes de los pacientes y sus familias, 
incluyendo la aplicación tanto de las medidas farmacológicas 
como de aquéllas que aumentan el confort, la relajación y la 
seguridad. 
 
 Prevención e información a los pacientes y sus familias de los 
signos y/o síntomas de crisis o de visita al servicio de Urgencias 
y del duelo patológico. 
 
 Asistencia en el proceso de agonía y muerte. 
 
 Equipos de Soporte de Atención Domiciliaria: grupos de trabajo 
multidisciplinares que colaboran con los equipos de Atención Primaria para 
atender a pacientes en fase terminal, inmovilizados complejos o que 
presenten limitación funcional. Están adscritos a las Gerencias de Atención 
Primaria. Integrados por profesionales de la Medicina, Enfermería y 
Administración, cuentan con la cooperación de psicólogos y trabajadores 
sociales.  
 
 Unidades de Cuidados Paliativos domiciliarios de la Asociación española 
contra el Cáncer y otras organizaciones no gubernamentales (ONG): 
equipos multidisciplinares (médicos, enfermeros, psicólogos, trabajadores 
sociales y voluntarios) que actuando en coordinación con los Equipos de 
Soporte de Atención Domiciliaria y Atención Primaria, prestan Cuidados 
Paliativos a pacientes con cáncer en fase terminal en las áreas en las que 
concurren. 
 
Por otra parte, el Plan Estratégico de Cuidados Paliativos publicado en 2010 por 
la Consejería de Sanidad y Consumo de la Comunidad de Madrid contempló otros 
servicios específicos de Cuidados Paliativos, anteriormente no descritos (Consejería de 
Sanidad y Consumo, 2010): 
 
 Unidades de Camas Paliativas para “Cuidados prolongado”: atiende a los 
pacientes que presentan una esperanza de vida inferior a los 6 meses y 
que no pueden ser cuidados en su hogar al no existir la figura del cuidador 
o por producirse una claudicación familiar. 
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 Unidades de Camas Paliativas para “Corta estancia”: disponen de entre 
seis y diez camas para atender a los pacientes que requieren de un 
tratamiento o pruebas diagnósticas y/o terapéuticas que precisan de los 
servicios y tecnología de un hospital de agudos. La estancia media suele 
ser de una semana. 
 
 Consultas Externa Paliativas: Se ubican en hospitales de agudos. Prestan 
atención en régimen ambulatorio a pacientes con necesidades paliativas 
que están siendo vistos por especialistas de ese centro, contribuyendo a 
mejorar la atención integral al paciente, así como a proporcionar apoyo y 
compartir conocimientos con los distintos especialistas. 
 
1.5.1.4. CONCEPTUALIZACIÓN DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS 
 
La OMS en un documento clave para el desarrollo de los Cuidados Paliativos 
publicado en 1990, acogió la definición propuesta por la EACP como el “cuidado total 
activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo. El control 
del dolor y de otros síntomas y de problemas psicológicos, sociales y espirituales es 
primordial”. Recalcó que los Cuidados Paliativos no debían reducirse a los últimos días 
de vida, sino proporcionarse de manera progresiva conforme avanzaba la enfermedad 
y en función de las necesidades de los pacientes moribundos y sus familias (figura 2) 
(World Health Organization. Cancer pain relief and palliative care. Ginebra: WHO). 
 
Figura 4 - Modelos organizativos de atención a los pacientes oncológicos y de los 
cuidados paliativos propuestos por la Organización Mundial de la Salud (World Health 
Organization. Cancer pain relief and palliative care. Ginebra: WHO) 
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En 2002, la OMS amplió esa definición, abordando los Cuidados Paliativos desde 
“un enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los 
problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la 
prevención y alivio del sufrimiento por medio de la identificación temprana e impecable 
evaluación y tratamiento del dolor y otros problemas, físicos, psicológicos y espirituales” 
(Sepulveda, Marlin, Yoshida, & Ulrich, 2002). 
 
La definición expuesta en el párrafo anterior se completa con los siguientes 
principios sobre los Cuidados Paliativos (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007): 
 
 Proveen alivio del dolor y otros síntomas. 
 
 Garantizan la vida y contemplan a la muerte como un proceso normal. 
 
 No pretenden ni apresurar ni retardar el fallecimiento. 
 
 Integran los aspectos psicológicos y espirituales del cuidado del paciente. 
 
 Consideran el soporte y los recursos necesarios para ayudar a los pacientes 
a vivir de la manera más activa posible hasta su muerte. 
 
 Brindan un sistema de apoyo a las familias y allegados para ayudarles a 
adaptarse durante la enfermedad del paciente y en el duelo. 
 
 Utilizan una aproximación de equipo para responder a las necesidades de 
los pacientes y sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo, 
cuando esté indicado. 
 
 Son aplicables desde las fases tempranas de la enfermedad, en conjunción 
con otros tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como 
quimioterapia o radioterapia. 
 
 Comprenden aquellas investigaciones necesarias para el mejor 
entendimiento y manejo de ciertas situaciones clínicas complejas. 
 
 Mejoran la calidad de vida del paciente, pueden también incidir de manera 
positiva en el curso de la enfermedad. 
 
La definición más actual de los Cuidados Paliativos propuesta por la SECPAL en 
el año 2002 establece que “los Cuidados Paliativos consisten en la atención integral, 
individualizada y continuada de personas y sus familiares con una enfermedad 
avanzada, progresiva o terminal, que tienen síntomas múltiples, multifactoriales y 
cambiantes, con alto impacto emocional, social y espiritual, y alta necesidad y demanda 
de atención. Estas necesidades deben ser atendidas de manera competente, con los 
objetivos de mejora del confort y la calidad de vida, definida por enfermos y familias y 
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de acuerdo con sus valores, preferencias y creencias” (Porta et al., 2008). Además, 
sostiene que “los cuidados paliativos ni aceleran ni detienen el proceso de morir. No 
prolongan la vida ni tampoco aceleran la muerte. Solamente intentan estar presentes y 
aportar los conocimientos especializados de cuidados médicos y psicológicos, y el 
soporte emocional y espiritual durante la fase terminal en un entorno que incluye el 
hogar, la familia y los amigos” (Sociedad Española de Cuidados Paliativos, 2014). 
 
1.5.1.5. MARCO NORMATIVO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS 
 
Como ya hemos comentado anteriormente, la atención a los pacientes 
moribundos constituye no sólo un derecho reconocido por organizaciones nacionales e 
internacionales, sino también un servicio sanitario explícitamente descrito en la 
legislación española. 
 
El Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la 
cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su 
actualización, modernizó las prestaciones contempladas en el Decreto previo de 1995 y 
especificó las mismas, incluyendo, tanto en la cartera de servicios de atención primaria 
como en la de atención especializada, una sección específica detallando las 
prestaciones a ofertar a la población (tabla 18) (Ministerio de Sanidad y Consumo, 
2007). 
 
A nivel europeo, el Consejo de Europa ha promulgado en los últimos años dos 
recomendaciones específicas sobre los Cuidados Paliativos: 
 
 La Recomendación 1418 (1999), sobre protección de los enfermos en la 
etapa final de su vida, que defiende los Cuidados Paliativos como un 
derecho y una prestación más de la atención sanitaria (Ministerio de 
Sanidad y Consumo, 2005a). 
 
 La Recomendación 24 (2003), sobre la organización de los Cuidados 
Paliativos, que aconsejaba a los Estados la adopción de políticas, 
legislación y otras medidas necesarias para establecer un marco coherente 
para las políticas nacionales sobre Cuidados Paliativos (Ministerio de 
Sanidad y Consumo, 2005b). 
 
Dichas recomendaciones europeas provocaron una rápida reacción en España. 
En 1999, el Pleno del Senado, en su sesión de 14 de septiembre, aprobó una moción 
instando al Gobierno a elaborar un Plan Nacional de Cuidados Paliativos (Oficio del 
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Senado comunicando la aprobación de una Moción sobre la elaboración de un Plan 
Nacional de Cuidados Paliativos. Boletín Oficial de las Cortes Generales del Senado). 
 
Tabla 18 – Cartera de Servicios en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud 
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007) 
 
 
ATENCIÓN PALIATIVA A ENFERMOS 
TERMINALES EN  
ATENCIÓN PRIMARIA 
 
 ATENCIÓN PALIATIVA A ENFERMOS 
TERMINALES EN  
ATENCIÓN ESPECIALIZADA 
 
 
Comprende la atención integral, individualizada y 
continuada de personas con enfermedad en 
situación avanzada, no susceptibles de recibir 
tratamientos con finalidad curativa y con una 
esperanza de vida limitada (en general, inferior a 
6 meses), así como de las personas a ellas 
vinculadas. Su objetivo terapéutico es la mejora de 
su calidad de vida, con respeto a su sistema de 
creencias, preferencias y valores. 
 
Esta atención, especialmente humanizada y 
personalizada, se presta en el domicilio del 
paciente o en el centro sanitario, si fuera preciso, 
estableciendo los mecanismos necesarios para 
garantizar la continuidad asistencial y la 
coordinación con otros recursos y de acuerdo con 
los protocolos establecidos por el correspondiente 
servicio de salud. 
 
 
Comprende la atención integral, individualizada y 
continuada de personas con enfermedad en situación 
avanzada, no susceptibles de recibir tratamientos con 
finalidad curativa y con una esperanza de vida 
limitada (en general, inferior a 6 meses), así como de 
las personas a ellas vinculadas. Su objetivo 
terapéutico es la mejora de su calidad de vida, con 
respeto a su sistema de creencias, preferencias y 
valores. 
 
Esta atención, especialmente humanizada y 
personalizada, se presta en el domicilio del paciente o 
en el centro sanitario, si fuera preciso, estableciendo 
los mecanismos necesarios para garantizar la 
continuidad asistencial y la coordinación con otros 
recursos y de acuerdo con los protocolos establecidos 
por el correspondiente servicio de salud. 
Incluye: 
1. Identificación de los enfermos en situación 
terminal según los criterios diagnósticos y la 
historia natural de la enfermedad. 
 
2. Valoración integral de las necesidades de 
pacientes y cuidadores/as y establecimiento de 
un plan de cuidados escrito que incluya 
medidas preventivas, recomendaciones 
higiénico-dietéticas, control de los síntomas y 
cuidados generales. 
 
3. Valoración frecuente y control de síntomas 
físicos y psíquicos, indicando el tratamiento 
farmacológico y no farmacológico del dolor y 
de otros síntomas. Información y apoyo al 
paciente en las distintas fases del proceso. 
 
4. Información, consejo sanitario, asesoramiento 
y apoyo a las personas vinculadas al paciente, 
especialmente al cuidador/a principal. 
 
5. En las situaciones que lo precisen, y 
particularmente en los casos complejos, se 
facilita la atención por estructuras de apoyo 
sanitario y/o social o por servicios 
especializados, tanto en consultas como en el 
domicilio del paciente o mediante 
internamiento, en su caso. 
 
  Incluye: 
1. Identificación de los enfermos en situación terminal 
según los criterios diagnósticos y la historia natural 
de la enfermedad. 
 
2. Valoración integral de las necesidades de 
pacientes y cuidadores/as y establecimiento de un 
plan de cuidados escrito que incluya medidas 
preventivas, recomendaciones higiénico-
dietéticas, control de los síntomas y cuidados 
generales. 
 
3. Valoración frecuente y control de síntomas físicos 
y psíquicos, indicando el tratamiento farmacológico 
y no farmacológico del dolor y de otros síntomas. 
Información y apoyo al paciente en las distintas 
fases del proceso. 
 
4. Información, consejo sanitario, asesoramiento y 
apoyo a las personas vinculadas al paciente, 
especialmente al cuidador/a principal. 
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El reconocimiento de los Cuidados Paliativos como un derecho individual y legal 
del paciente en fase terminal no se produjo hasta el año 2001, cuando se publicó el 
documento Bases para su desarrollo. Plan Nacional de Cuidados Paliativos, aprobado 
previamente por el Pleno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud de 
18 de diciembre de 2000. Este documento intentaba dar una respuesta consensuada y 
coordinada entre los diferentes servicios y niveles implicados en la asistencia sanitaria 
(Bosch, 2001; Ministerio de Sanidad y Consumo, 2001).  
 
El plan contenía además una serie de recomendaciones para su desarrollo e 
impulsaba a las CC.AA. a ejecutarlas. Planteaba un modelo de atención que fuese 
integral (satisfacción de las necesidades sanitarias, psicológicas, sociales y espirituales 
del paciente); que estuviera divido por áreas sanitarias, coordinado entre los niveles de 
atención primaria y especializada, dispuesto a la cooperación con servicios sociales 
(voluntariado y ONG) e integrado en la red asistencial del sistema sanitario; y que se 
compusiera de equipos interdisciplinares y multiprofesionales (Ministerio de Sanidad y 
Consumo, 2007). 
 
Pero, pese a que dicho documento garantizaba la asistencia de un modo 
racional, planificado y eficiente, habiendo sido aprobado con un amplio consenso, su 
puesta en marcha fue muy dispar en las diferentes CC.AA. (Navalproto et al., 2006). Las 
desigualdades radicaban en la forma de organizar los servicios, su grado de 
implantación y desarrollo, y el nivel que alcanzaban las prestaciones sociales recibidas. 
 
Es por esto, por lo que en mayo de 2003, el Gobierno promulgó la Ley de 
Cohesión y Calidad en el Sistema Nacional de Salud a fin de asegurar la equidad, 
calidad y participación social. La asistencia al paciente en fase terminal estaba 
contemplada como una de las prestaciones básicas en atención primaria y 
especializada, quedando desde ese momento garantizada para todos los ciudadanos 
españoles (Ley de Cohesión y Calidad del Sistema Nacional de Salud. Ley 16/2003). 
 
Como complemento a la Ley de Cohesión y Calidad, y con el propósito de 
desglosar los contenidos de las prestaciones básicas, se promulgó el Real Decreto por 
el que se establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el 
procedimiento para su actualización en el año 2006 (Real Decreto 1030/2006). 
 
Posteriormente, en mayo de 2005, la Comisión de Sanidad del Congreso de los 
Diputados aprobó una propuesta apremiando al Gobierno a valorar la situación de los 
Cuidados Paliativos en España, a emplear el documento Bases para su desarrollo. Plan 
Nacional de cuidados Paliativos, y a promover la creación de unidades de Cuidados 
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Paliativos por parte de las CC.AA. (Proposición no de Ley 14/02 sobre cuidados 
paliativos. Boletín Oficial de las Cortes Generales del Congreso de los Diputados). En 
marzo de 2009 diez CCAA disponían de un Plan de Cuidados Paliativos, ejecutados en 
base a diferentes modelos de organización. 
 
Al margen de la legislación vigente, los derechos de los pacientes en fase 
terminal han sido transcritos para ser aplicados en quienes se encuentran en sus últimos 
días por (Ojeda Martín & Gómez Sancho, 2003): 
 
 Tengo derecho a ser tratado como un ser humano, vivo hasta el momento 
de mi muerte.   
 
 Tengo el derecho de mantener una esperanza, cualquiera que sea esta 
esperanza. 
 
 Tengo el derecho de expresar a mi manera mis sentimientos y mis 
emociones por lo que respecta a la cercanía de mi muerte. 
 
 Tengo el derecho de obtener la atención de médicos y enfermeras, incluso 
si los objetivos de curación deben cambiarse por objetivos de confort. 
 
 Tengo el derecho a no morir solo. 
 
 Tengo el derecho a ser liberado del dolor. 
 
 Tengo el derecho de recibir una respuesta honesta, cualquiera que sea mi 
pregunta. 
 
 Tengo el derecho de no ser engañado. 
  
 Tengo el derecho de recibir ayuda de mi familia y para mi familia en la 
aceptación de mi muerte. 
 
 Tengo el derecho de morir en paz y con dignidad. 
 
 Tengo el derecho de conservar mi individualidad y de no ser juzgado por 
mis decisiones, que pueden ser contrarias a las creencias y decisiones de 
otros. 
 
 Tengo el derecho a ser cuidado por personas sensibles y competentes, que 
intentarán comprender mis necesidades y que serán capaces de encontrar 
algunas satisfacciones ayudándome a enfrentarme con mi muerte. 
 
 Tengo el derecho de que mi cuerpo sea respetado después de mi muerte. 
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1.5.2. DOCUMENTOS DE VOLUNTADES ANTICIPADAS 
 
1.5.2.1. DESARROLLO INTERNACIONAL DE LOS DOCUMENTOS DE VOLUNTADES 
ANTICIPADAS 
 
Los extraordinarios progresos científicos y médicos ocurridos en las últimas 
décadas han promovido el avance de tratamientos, terapias y/o técnicas cada vez más 
sofisticadas que posibilitan la resolución de un significativo número de enfermedades 
y/o procesos, hasta hace poco, “incurables”. No obstante, han provocado también 
situaciones clínicas en las que la vida de los pacientes en fase terminal es mantenida 
de forma artificial e indefinida, generándose un debate ético-jurídico sobre quién puede 
decidir sobre el mantenimiento o cese de la misma cuando el paciente no puede 
expresar por sí mismo su opinión (Arranz et al., 2009; De Lillo, 2011; Maglio, 2004).  
 
Es en este contexto donde nació el “testamento vital”, conformado 
principalmente como una vía para que el paciente pudiera expresar de forma consciente 
su voluntad tanto, sobre los tratamientos, técnicas y cuidados que debían serle 
brindados como, aquellos que no quería le fueren aplicados, en los supuestos en los 
que se encontraba incapacitado para emitir tal aseveración (Angora Mazuecos, 2008; 
Betancor, 1995; Martínez, 2007). 
 
El “testamento vital” tiene su origen en el movimiento de las manifestaciones de 
la voluntad sobre el final de la vida, iniciado en Estados Unidos (EE.UU.) hace algo más 
de tres décadas. En 1967 Luis Kutner, abogado de Chicago y cofundador de Amnistía 
Internacional en 1961, acuñó este término como medio de resolución de las 
desavenencias surgidas entre médicos y pacientes al final de la vida (Angora Mazuecos, 
2008; Betancor, 1995; Martínez, 2007). En 1969 publicó un modelo de documento para 
expresar voluntades relativas a tratamientos médicos en caso de enfermedad terminal 
(Kutner, 1969).  
 
La figura del “testamento vital” -en inglés Living Will- en la doctrina jurídica 
norteamericana remitía a las instrucciones dadas en relación con el final de la vida 
(Marcos del Cano, 2007). La expresión escrita del citado documento suponía una 
evidencia de inestimable valor para establecer la actuación de los profesionales 
sanitarios, y en su caso, de los propios jueces en estos casos concretos. Asimismo, otro 
documento conocido como el Durable Power of Attorney posibilitó nombrar a un 
representante para que tomase las decisiones oportunas conforme a los deseos del 
paciente. Ambos integraban las denominadas Advances Health Care Directives, 
predecesoras de los actuales Documentos de Voluntades Anticipadas (Berrocal 
Lanzarote & Abellán Salort, 2009). 
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Pero no fue hasta 1976, con la promulgación de la Ley de Muerte Natural -Natural 
Death Act en inglés-, en California, cuando, por primera vez, este documento obtuvo 
una sanción legal. El debate sobre la eutanasia y las sentencias judiciales de dos casos 
célebres conocidos como “casos Quinal y Cruzan” emitidas a finales del siglo XX, 
generalizaron el otorgamiento de los testamentos vitales -Avance Directives en inglés-. 
Como consecuencia, junto con varios Poderes al Representante, sesenta y un 
testamentos vitales en cuarenta y dos estados fueron aprobados en 1977 (Angora 
Mazuecos, 2008; Betancor, 1995). 
 
EE.UU. siguió su labor pionera en esta materia cuando, en diciembre de 1991, 
la Ley de Autodeterminación del Paciente -United States Patient Self-Determination Act 
en inglés- fue aprobada por el Congreso, con efectos en todo el territorio nacional. Dicha 
ley, exigía a todas aquellas instituciones sanitarias integradas en el sistema Medicare o 
Medicaid a proporcionar a sus pacientes un documento con información relativa a sus 
derechos, incluidos los testamentos vitales/instrucciones previas y los poderes al 
representante (Angora Mazuecos, 2008; Betancor, 1995). 
 
El resto de los países del mundo no ha emulado el vertiginoso ritmo 
estadounidense, estando el “testamento vital” actualmente reconocido, además de en 
todos los estados de EE.UU., en dos estados de Australia, Canadá y Dinamarca 
(Betancor, 1995). Hoy en día, todos los centros hospitalarios, residencias de la tercera 
edad y/u otros centros sociosanitarios deben: promover y elaborar directrices escritas 
en relación con los testamentos vitales; instruir a los profesionales sanitarios en este 
tema; y preguntar a los pacientes a su ingreso si han redactado su testamento vital e 
informarles del derecho que tienen de hacerlo (Martínez Urionabarrenetxea, 2003). 
 
A nivel europeo, en la mayoría de los países existe reglamentación sobre las 
“Voluntades Anticipadas”, reflejada en forma de normas, y existiendo además un registro 
nacional o regional para hacerlas efectivas (Ministerio de Sanidad y Política Social, 
2009; Observatorio de Salud en Europa & Escuela Andaluza de Salud Pública, 2005). 
 
En la década de los noventa, la figura del “testamento vital” llegó a España 
probablemente de la mano del conocido caso de Ramón Sampedro, quien desarrolló 
una intensa actividad de petición judicial para poder solicitar el suicidio asistido, así 
como del debate social sobre la eutanasia, y más específicamente, sobre si los 
pacientes moribundos tenían o no derecho a decidir sobre su propio fallecimiento 
(Angora Mazuecos, 2008; Bonilla Sánchez, 2011).  
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Dos fueron los primeros modelos de “testamento vital” publicados en 1986: el de 
la Asociación Derecho a Morir Dignamente, en el que el paciente solicitaba que se 
cumpliera su voluntad respecto a su propio cuerpo, en función de sus derechos de la 
persona sobre su vida; y el de la Conferencia Episcopal Española, que contemplaba los 
tratamientos paliativos requeridos para mitigar el sufrimiento pero rechazaba el 
encarnizamiento terapéutico y la eutanasia activa (Angora Mazuecos, 2008; Betancor, 
1995).  
 
El “testamento vital” contenía la voluntad del paciente moribundo sobre la 
asistencia sanitaria prestada o no al mismo y se enmarcaba en la corriente que se 
estaba enraizando en la Medicina Paliativa sobre la colaboración del mismo en las 
decisiones concernientes a su salud, y en especial, en la decisión sobre los cuidados 
y/o tratamientos que iba o no a recibir. Por eso no es de extrañar, que la primera 
regulación del “testamento vital” en nuestro ordenamiento jurídico, en Derecho español, 
fuese en el artículo 9.º del Convenio de Oviedo, titulado “Deseos expresados 
anteriormente” que disponía que “serán tomados en consideración los deseos 
expresados anteriormente con respecto a una intervención médica por un paciente que, 
en el momento de la intervención, no se encuentre en situación de poder expresar su 
voluntad”. Su aprobación y entrada en vigor el 1 de enero de 2000 supuso el punto de 
partida para el desarrollo normativo del “testamento vital” (Martínez, 2007; Noriega 
Rodríguez, 2016).  
 
Pero, a pesar de la adhesión de dicho convenio por parte de España, y su 
publicación en el Boletín Oficial del Estado, el “testamento vital” carecía de una 
reglamentación específica que concretase muchos aspectos de su régimen jurídico tales 
como la persona que podía otorgar válidamente este documento, la forma, contenido y 
límites del mismo, el nombramiento del representante y su posibilidad de revocación, 
entre otros. 
 
En vista de esto, fueron las CC.AA. las primeras entidades territoriales 
administrativas españolas en afrontar dicha tarea legislativa, y en particular (en base al 
Documento Final del Grupo de Expertos sobre Información y Documentación Clínica, a 
petición del Ministerio de Sanidad), fue la Comunidad Autónoma de Cataluña, en su Ley 
21/2000, de 29 de diciembre, sobre los Derechos de Información Concernientes a la 
Salud y la Autonomía del Paciente, y la Documentación Clínica (Angora Mazuecos, 
2008).  
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El artículo 8.º de dicha ley regulaba el “testamento vital” con el nombre de 
“Voluntades Anticipadas”, definiéndolo como “el documento dirigido al médico 
responsable, en el cual una persona mayor de edad, con capacidad suficiente y 
libremente, expresa las instrucciones para tener en cuenta cuando se encuentre en una 
situación en que las circunstancias que concurran no le permitan expresar 
personalmente su voluntad. Además, establecía que “si existen voluntades anticipadas, 
la persona que las ha otorgado, sus familiares o su representante debe entregar el 
documento que las contiene al centro sanitario donde la persona sea atendida. Este 
documento de voluntades anticipadas debe incorporarse a la historia clínica del 
paciente”  (Ley 21/2000 de 29 Diciembre). 
 
La promulgación de esta ley fue todo un éxito mediático a nivel nacional, 
sirviendo de modelo para el resto de las CC.AA. Tal y como se refleja en el Preámbulo 
de la misma, “incorporar dicha regulación supone reconocer de manera explícita la 
posibilidad de que las personas puedan hacer lo que comúnmente se conoce como 
testamentos vitales o testamentos biológicos, por primera vez en el Estado español, 
para poder determinar, antes de una intervención médica, sus voluntades por si, en el 
momento de la intervención, no se encuentran en situación de expresarlas” (Ley 21/2000 
de 29 Diciembre).  
 
Las modificaciones de algunos aspectos de la Ley General de Sanidad tras la 
ratificación de Convenio de Oviedo, dieron lugar a la promulgación de la importantísima 
ley que regularía las “Voluntades Anticipadas” a nivel estatal, la Ley 41/2002, Básica 
Reguladora de la Autonomía del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de 
Información y Documentación Clínica (Frankl, Oye, & Bellamy, 1989). Bajo la 
designación de “Instrucciones Previas” en su artículo 11.º y coincidiendo con la que le 
había dado la reciente ley madrileña de 2001, era concebida la figura del “testamento 
vital” o “Voluntades Anticipadas” (denominación que aparecía en la propia Ley 41/2002 
en su gestación como Proposición de Ley). 
 
Asimismo, Simón y Barrio recalcaron el crucial respaldo jurídico con que tanto el 
Convenio de Oviedo como la Ley 41/2002 otorgaron al desarrollo de las decisiones de 
representación y a la introducción de los “Voluntades Anticipadas” en España, tras 
exponer algunas reticencias sobre algunos aspectos de la Ley General de Sanidad, tales 
como la denominación “familiares o personas a él (el enfermo) allegadas” por resultar 
ambiguas a la hora de decidir quién podía ostentar el derecho de representación cuando 
el paciente no estuviera capacitado para la toma decisiones (Teno, Leishman, Brock, & 
Mor, 1990). 
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No obstante, antes de que el Estado español promulgase la Ley 41/2002, Básica 
Reguladora de la Autonomía del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de 
Información y Documentación Clínica, algunas Autonomías tales como Aragón, 
Extremadura pero con matices, Galicia, La Rioja y Navarra, que ya habían aprobado 
leyes que regulaban la figura del “testamento vital” se decantaron por la denominación 
de “Voluntades Anticipadas” (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007; Noriega 
Rodríguez, 2016). 
 
Es preciso puntualizar que la expresión “testamento vital” no se ha consagrado 
en ningún texto legal del ámbito territorial español, a pesar de ser la más empleada y 
conocida por la ciudadanía. Dicha expresión es denominada de forma diferente en cada 
Comunidad Autónoma: “Documento de Voluntades Anticipadas” en Aragón, Baleares, 
Cataluña, Navarra, el País Vasco y la Comunidad Valenciana; “Documento de 
Instrucciones Previas” en Asturias, Castilla y León, Galicia, Madrid, Murcia y La Rioja; 
“Documento de Voluntades Vitales Anticipadas” en Andalucía; “Manifestación anticipada 
de Voluntad” en Canarias; “Declaración de Voluntades Anticipadas” en Castilla-La 
Mancha; “Expresión de la Voluntad con Carácter Previo” en Cantabria y expresión 
anticipada de voluntades en Extremadura (Cortés, 2018; Noriega Rodríguez, 2016). 
 
1.5.2.2. SITUACIÓN ACTUAL EN ESPAÑA DE LOS DOCUMENTOS DE VOLUNTADES 
ANTICIPADAS 
 
La convencional relación médico-paciente, fundamentada en el modelo 
paternalista, ha evolucionado con el paso de los años hacia una relación basada en el 
predominio de la autonomía del paciente, de forma que actualmente la reglamentación 
de la toma de decisiones en el final de la vida se basa principalmente en el respeto de 
la autonomía, dignidad y las determinaciones libremente adoptadas por los pacientes 
moribundos y sus familias en el ámbito de su salud (Arranz et al., 2009; Daniels, 1996; 
De Lillo, 2011; Ley 41/2002; Maza Cabrera et al., 2009). 
 
Pero, el derecho a la colaboración del paciente moribundo en el proceso de 
atención al final de la vida se asocia de forma directa con su derecho a la información, 
y es que difícilmente éste podría participar en la toma de decisiones si previamente no 
dispone de una información veraz sobre cualquier aspecto relacionado con su proceso 
de enfermad y situación (Arranz et al., 2009; De Lillo, 2011).  
 
Este derecho a la información ya había sido recogido en la Ley General de 
Sanidad, que en su artículo 10.º estableció el derecho del paciente y su familia a recibir 
“información completa y continuada, verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo 
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diagnóstico, pronóstico y alternativas de tratamiento”, así como a rechazar un 
tratamiento si éste pudiera ocasionarle un trato inhumano o degradante (Ley 14/1986).  
Posteriormente, La Ley 41/2002, de Autonomía del Paciente, trató de forma más 
detallada este derecho, determinando como titular del mismo al propio paciente, y como 
medio de transmisión la verbal, aunque dejando constancia escrita en su historia clínica. 
Consideró además el derecho a no ser informado, en los casos en los que el paciente 
lo desease o el conocimiento de la situación pudiera afectar a su salud de forma grave 
(Ley 41/2002).  
 
En este sentido, y desde un punto de vista legal, el consentimiento informado 
constituye el máximo y principal exponente del principio de autonomía. Es también la 
Ley de Autonomía del Paciente la que resuelve ese derecho, y lo hace en su capítulo IV 
al referirse al consentimiento informado y a las Instrucciones Previas. Define dicha 
norma al consentimiento informado como “la conformidad libre, voluntaria y consciente 
de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades después de recibir la 
información adecuada, para que tenga lugar una actuación que afecta a su salud” (Ley 
41/2002). 
 
Así pues, y dejando a un lado la elevación de estos derechos a Ley, el respeto 
de la autonomía de los pacientes moribundos y la facilitación de información verídica y 
actualizada a los mismos y sus familias para hacerles partícipes en la toma de 
decisiones, han sido considerados como indicadores de excelencia de la práctica clínica 
del final de la vida (Arranz et al., 2009; De Lillo, 2011; Maza Cabrera et al., 2009). 
 
Sin embargo, la máxima expresión de esta corriente vino dada por el 
reconocimiento oficial de la figura del “testamento vital”, que en tanto en cuanto no 
contraviniese a la ley, suponía la prevalencia de la decisión del paciente sobre la de la 
familia y profesional sanitario (Angora Mazuecos, 2008; Betancor, 1995; Bonilla 
Sánchez, 2011; Martínez, 2007). Recogido en el artículo 11.º  de la Ley 41/2002, de 
Autonomía del Paciente, con el nombre oficial de “Instrucciones Previas”, es definido 
como el documento por el que  “una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta 
anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que 
llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos 
personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el 
fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los órganos del mismo. El otorgante 
del documento puede designar, además, un representante para que, llegado el caso, 
sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar el 
cumplimiento de las instrucciones previas” (Ley 41/2002). 
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En el apartado 2 del artículo 11.º de la Ley 41/2002, de Autonomía del Paciente, 
se dispone que “cada servicio de salud regulará el procedimiento adecuado para que, 
llegado el caso, se garantice el cumplimiento de las instrucciones previas de cada 
persona, que deberán constar siempre por escrito”. Asimismo, en su apartado 5 de dicho 
artículo establece que “con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de 
las instrucciones previas manifestadas por los pacientes y formalizadas de acuerdo con 
lo dispuesto en la legislación de las respectivas Comunidades Autónomas, se creará en 
el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro nacional de instrucciones previas que 
se regirá por las normas que reglamentariamente se determinen, previo acuerdo del 
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud” (Ley 41/2002). 
 
Es por esto, por lo que las CC.AA., en la práctica de sus facultades y 
competencias, han ratificado su propia normativa, desarrollando aspectos esenciales de 
las “Voluntades Anticipadas” tales como el momento temporal en que son eficaces, el 
procedimiento para su otorgamiento, la posibilidad de modificación, sustitución y 
revocación de las mismas, y sus limitaciones del contenido (Cortés, 2018; Ministerio de 
Sanidad y Consumo, 2007; Noriega Rodríguez, 2016).  
 
Queda por tanto demostrado que, la encomienda de los Servicios de Salud 
contemplada en dicha Ley ya ha sido asumida por todas las CC.AA., mediante la 
aprobación de Leyes relacionadas con la autonomía del paciente en su ámbito de 
competencia, o a través de Decretos y Órdenes de registros autonómicos de 
“Voluntades Anticipadas” o “Instrucciones Previas” (tabla 19). Muchas son además las 
CC.AA. que han incluido en sus Planes específicos de Cuidados Paliativos actuaciones 
de información y sensibilización sobre éste y otros recursos que favorecen la atención 
a los pacientes en el final de sus vidas (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007; 
Ministerio de Sanidad y Política Social, 2009; Noriega Rodríguez, 2016).  
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Tabla 19 – Legislación de las “Voluntades Anticipadas” o “Instrucciones Previas” a nivel 
estatal y en las Autonomías (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007; Noriega Rodríguez, 
2016) 
 
 
AUTONOMÍA 
 
 LEGISLACIÓN 
 
 
 
 
Estado español 
 
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Básica Reguladora de la Autonomía 
del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de Información y 
Documentación Clínica.  
 
En tramitación un Proyecto de Real Decreto por el que se regula el 
Registro Nacional de Instrucciones Previas y el correspondiente Fichero 
Automatizado de Datos de carácter personal. 
 
 
 
 
 
 
Andalucía 
          
Ley 5/2003, de 9 de octubre, de Declaración de Voluntad Vital 
Anticipada. 
 
Decreto 238/2004, de 18 de mayo, por el que se regula el Registro de 
Voluntades Vitales Anticipadas en Andalucía.  
 
Orden de 31 de mayo de 2004 de creación del fichero automatizado de 
datos de carácter personal denominado Registro de Voluntades Vitales 
Anticipadas en Andalucía. 
 
Decreto 59/2012, de 13 de marzo, que regula la organización y 
funcionamiento del Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de 
Andalucía. 
 
 
 
 
 
Aragón 
 
Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragón, art. 15.  
 
Decreto 100/2003, de 6 de mayo, por el que se aprueba el Reglamento 
de Organización y Funcionamiento del Registro de Voluntades 
Anticipadas. 
 
 
 
 
 
Asturias 
 
 
Decreto 4/2008, de 23 de enero, de Organización y Funcionamiento del 
Registro del Principado de Asturias de Instrucciones Previas en el ámbito 
sanitario. 
 
Resolución de 29 de abril de 2008, de la Consejería de Salud y Servicios 
Sanitarios, que desarrolla y ejecuta el citado Decreto. 
 
 
 
 
 
Baleares 
 
 
 
Ley 1/2006, de 3 de marzo, de Voluntades Anticipadas, que deroga el 
artículo 18 de la Ley 5/2003, de 4 de abril, de Salud de las Illes Balears. 
 
Decreto 58/2007, de 27 de abril, de ampliación de la Ley de voluntades 
anticipadas y del Registro de Voluntades Anticipadas de las Islas 
Baleares. 
 
 
 
 
 
Canarias 
 
 
 
Decreto 13/2006, de 8 de febrero, por el que se regulan las 
manifestaciones anticipadas de voluntades en el ámbito sanitario y la 
creación de su correspondiente registro de la Comunidad Autónoma de 
Canarias y que desarrolla, en esta materia, la Ley 11/1994, de 26 de julio, 
de Ordenación Sanitaria de Canarias. 
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Cantabria 
 
Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenación Sanitaria de Cantabria, 
art. 34. 
 
Ley 6/2001, de 20 de noviembre, de atención y protección a las personas 
en situación de dependencia, art. 7.3. 
 
Decreto 139/2004, de 5 de diciembre, por el que se crea y regula el 
Registro de Voluntades Previas de Cantabria.  
 
Orden SAN 28/2005, de 16 de septiembre, por la que se crea el fichero 
automatizado de datos de carácter personal del Registro de Voluntades 
Previas de Cantabria.  
 
Orden SAN 27/2005, de 16 de septiembre, por la que se establece el 
documento tipo de voluntades expresadas con carácter previo de 
Cantabria. 
 
 
 
 
 
 
Castilla y León 
 
 
Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y deberes de las personas en 
relación con la salud de la Comunidad Autónoma de Castilla y León. 
 
Decreto 30/2007, de 22 de marzo, que regula el documento de 
Instrucciones Previas en el ámbito sanitario de Castilla y León. 
 
Orden SBS/1325/2003, de 3 de septiembre, por la que se publican las 
cartas de derechos y deberes de las guías de información al usuario.  
 
Orden SAN 687/2006, de 19 de abril, por la que se procede a la creación 
de ficheros automatizados con datos de carácter personal. 
 
 
 
 
Castilla - La 
Mancha 
 
 
Ley 6/2005, de 7 de julio, sobre la Declaración de Voluntades 
Anticipadas en materia de la propia salud de la Comunidad Autónoma de 
Castilla La Mancha. 
 
Decreto 15/2006, de 21 de febrero, del Registro de Voluntades 
Anticipadas de Castilla La Mancha. 
 
 
 
 
Cataluña 
 
 
Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de información 
relativos a la salud, la autonomía del paciente y la documentación clínica 
de la Comunidad Autónoma de Cataluña. 
 
Decreto 175/2002, de 25 de junio, sobre el Registro de Voluntades 
Anticipadas en Cataluña. 
 
 
 
 
 
 
 
Comunidad 
Valenciana 
 
 
Ley 1/2003, de 28 de enero, de Derechos e Información al Paciente de 
la Comunidad Valenciana, arts. 3 y 17. 
 
Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, del Consell de la Generalitat, 
por el que se regula el documento de Voluntades Anticipadas y se crea el 
Registro Centralizado de Voluntades Anticipadas de la Comunidad 
Valenciana.  
 
Orden de 25 de febrero de 2005 de la Consellería de Sanidad de 
desarrollo del Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, por el que se 
regula el documento de Voluntades Anticipadas y se crea el Registro 
Centralizado de Voluntades Anticipadas (DOGV de 15/03/2005). 
 
Ley 10/2014, de 29 de diciembre, de Salud de Valencia, art. 45. 
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Extremadura  
 
 
 
Ley 10/2001, de 28 de junio, de Salud de Extremadura, art. 11.5.  
 
Ley 3/2005, de 8 de julio, de Información Sanitaria y Autonomía del 
Paciente, que en su Capítulo II, artículos 17 a 22, regula la expresión 
anticipada de voluntades, deroga los apartados g), h), j), k) y m) del 
apartado 1 del artículo 11, el apartado 5 del mismo artículo y el apartado 
d) del artículo 12 de la Ley 10/2001, de 28 de junio. 
 
Decreto 311/2007, de 15 de octubre, por el que se regula el contenido, 
la organización y el funcionamiento del Registro de Expresión anticipada 
de Voluntades de la Comunidad Autónoma de Extremadura y se crea el 
Fichero Automatizado de datos de carácter personal del citado Registro. 
 
 
 
 
 
 
Galicia 
 
 
Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento informado y 
de la historia clínica de los pacientes, art. 5.  
 
Ley 3/2005, de 7 de marzo, de modificación de la Ley 3/2001, de 28 de 
mayo, reguladora del consentimiento informado y de la historia clínica del 
paciente, art. 5. 
 
Decreto 159/2014, de 11 de diciembre, que establece la organización y 
funcionamiento del Registro gallego de Instrucciones Previas sobre 
cuidados y tratamiento de la salud. 
 
 
 
 
 
 
 
La Rioja 
 
 
Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud, art. 6.5.  
 
Ley 9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del Documento de 
Instrucciones Previas en el ámbito de la Sanidad.  
 
Decreto 30/2006, de 19 de mayo, por el que se regula el Registro de 
Instrucciones Previas de la Rioja.  
 
Orden 8/2006, de 26 de julio, de la Consejería de Salud, sobre la forma 
de otorgar documento de instrucciones previas ante personal de la 
Administración. 
 
 
 
 
 
 
 
 
Madrid 
 
 
Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del derecho 
a formular instrucciones previas en el ámbito sanitario y se crea el registro 
correspondiente.  
 
Decreto 101/2006, de 16 de noviembre, del Consejo de Gobierno, por el 
que se regula el Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de 
Madrid.  
 
Orden 2191/2006, de 18 de diciembre, por la que se desarrolla el 
Decreto 101/2006, de 16 de noviembre, por el que se regula el Registro 
de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid y se establecen los 
modelos oficiales de los documentos de solicitud de inscripción de las 
instrucciones previas y de su revocación, modificación o sustitución 
(BOCM n.º 302, de 20 de diciembre). 
 
 
 
 
Murcia  
 
 
Decreto 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba el Reglamento de 
Instrucciones Previas y su Registro.  
 
Corrección de errores de 16 de febrero de 2006 (BORM n.º 47, de 25 
de febrero de 2006). 
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Navarra  
 
 
Ley 11/2002, de 6 de mayo, sobre los Derechos del Paciente a las 
Voluntades Anticipadas, a la Información y a la Documentación Clínica, 
art. 9.  
 
Ley 29/2003, de 4 de abril, por la que se modifica parcialmente la Ley 
Foral 11/2002, de 6 de mayo, sobre los Derechos del Paciente a las 
Voluntades Anticipadas, a la Información y a la Documentación Clínica. 
 
Ley Foral 17/2010, 8 de noviembre, Derechos y deberes de las personas 
en materia de salud en la Comunidad Foral de Navarra, art. 54 y 55. 
 
Decreto Foral 140/2003, de 16 de junio, por el que se regula el Registro 
de Voluntades Anticipadas de la Comunidad Autónoma de Navarra. 
 
 
 
 
 
 
 
País Vasco 
 
 
Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las Voluntades Anticipadas en el 
ámbito de la Sanidad.  
 
Decreto 270/2003, de 4 de noviembre, por el que se crea y regula el 
Registro Vasco de Voluntades Anticipadas.  
 
Orden de 6 de noviembre de 2003 del Consejero de Sanidad por la que 
se crea el fichero automatizado de datos de carácter personal 
denominado Registro Vasco de Voluntades Anticipadas y se añade a los 
gestionados por el Departamento de Sanidad. 
 
 
En relación con el contenido de las leyes estatal y autonómicas, podemos 
declarar que todas ellas posibilitan al otorgador dictar las pautas que deben conducir la 
actuación médica, en especial, las vinculadas con las medidas terapéuticas que no 
quieren les sean aplicadas (principalmente, medidas de soporte vital: reanimación 
cardiopulmonar, diálisis, conexión a un respirador, nutrición e hidratación artificial) 
(Noriega Rodríguez, 2016).  
 
En todas las legislaciones territoriales se contempla el nombramiento de un 
representante que actuará conforme a lo establecido en el documento cuando el 
otorgador no pueda manifestarse o decidir por sí mismo. No obstante, las facultades del 
representante cambian entre las distintas legislaciones, así como los requisitos exigidos 
para desarrollar esta función. Además, se permite al otorgador reflejar su voluntad sobre 
la donación de sus órganos o cuerpo (Noriega Rodríguez, 2016). 
 
Con respecto a los requisitos que debe cumplir el otorgador, la totalidad de las 
legislaciones españolas imploran la mayoría de edad, capacidad plena y que se realice 
de forma libre. Sin embargo, existen algunas excepciones: Andalucía incorpora a los 
menores emancipados y a los incapacitados judiciales en tanto la sentencia de 
incapacitación no disponga lo contrario; Aragón que además de los mencionados 
anteriormente, también incluye a los menores de 14 años con consentimiento de sus 
representantes legales; Valencia que posibilita su otorgamiento por menores 
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emancipados; y Navarra que la reconoce a los menores con capacidad suficiente según 
criterios determinados en la Ley Foral   (Noriega Rodríguez, 2016). 
 
La Ley establece que el procedimiento de formalización de los Documentos de 
“Voluntades Anticipadas” se haga solamente de forma escrita, siendo casi idéntico en 
todas las Autonomías y pudiéndose realizar ante: dos o tres testigos; notario; y un 
funcionario o personal habilitado, excepto en Cataluña y Extremadura que no 
contemplan este último caso (Noriega Rodríguez, 2016).  
 
Las legislaciones territoriales de forma generalizada han establecido el límite 
legal de las “Voluntades Anticipadas” en aquello que: disienta del ordenamiento jurídico 
vigente, la buena práctica clínica, la ética profesional y/o la mejor evidencia científica 
posible; sea contario a la situación clínica prevista y/o no se corresponda con los 
supuestos previstos al firmar el documento (Cortés, 2018). Además, la Ley a nivel estatal 
estipula que “las instrucciones previas podrán revocarse libremente en cualquier 
momento dejando constancia por escrito” (Ley 41/2002). 
 
Los Documentos de “Voluntades Anticipadas” suelen ser cumplimentados por 
ciudadanos bien, por razones diferentes al padecimiento de una enfermedad, 
generalmente por preferencias ligadas a su confesión religiosa, que rechazan 
determinados tratamientos, terapias y/o actuaciones médicas, o bien por pacientes que 
quieren realizar especificaciones en relación con su caso particular, para no 
experimentar dolor, sufrimiento y coartar el esfuerzo terapéutico llegado el caso (Rivas, 
Vilches, Muñoz, & et al, 2006; Seoane, 2006; Simón, Barrio, Alarcos-Martínez, & et al, 
2008). La edad de los otorgadores suele situarse alrededor de los 55 años y la 
proporción es de 1 hombre por cada 1,8 mujeres (Silveira, Kim, & Langa, 2010). 
 
Sin embargo, el desarrollo y aplicación de las “Voluntades Anticipadas” o 
“Instrucciones Previas” ha sido bastante desigual a lo largo de todo el territorio nacional, 
encontrándose actualmente grandes diferencias entre las distintas CC.AA. en la 
denominación, contenido, requisitos para el otorgamiento, formalización, inscripción, 
registro y contemplación o no de la objeción de conciencia y de la figura del 
representante (tablas 20 y 21) (Cortés, 2018; Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007; 
Nebot, Ortega, Mira, & Ortiz, 2010; Noriega Rodríguez, 2016). 
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Tabla 20 – Comparaciones de la legislación que regulariza las “Voluntades Anticipadas” en las Autonomías del territorio español (Nebot et al., 2010) 
 
 
AUTONOMÍA 
 
 
DENOMINACIÓN 
 
REDACCIÓN 
LIBRE  
VS  
MODELO 
CERRADO 
 
 
REQUISITOS 
DEL 
OTORGANTE 
 
CONTENIDO 
 
REPRESENTANTE 
 
INSCRIPCIÓN 
 
 
EVALUACIÓN 
PREINSCRIPCIÓN 
EN 
EL REGISTRO 
 
OBJECIÓN 
CONCIENCIAa 
 
Andalucía 
 
Voluntad vital 
anticipada 
 
Obligatorio 
 
Mayor de edad 
 
Menor 
emancipado 
capaces y libres, 
o incapacitados 
judiciales sin 
prohibición en 
resolución 
 
Opciones e instrucciones 
previas sobre 
actuaciones médicas que 
desea o no recibir 
 
 
Nombramiento 
representante 
 
 
Opcional 
 
 
 
 
 
 
Aceptación obligada 
 
 
 
Obligatoria 
 
Sí, de los 
requisitos 
 
 
No contempla 
 
Aragón 
 
Voluntades 
anticipadas 
 
Orientativob 
 
Mayor de edad 
capaz y libre 
 
Donación de órganos y 
cuerpo 
 
Opcional 
 
Voluntaria 
 
 
. 
 
 
 
Sí, comisión 
valoración 
hospitalaria 
entra 
en el contenido 
 
 
Asturias 
 
 
Instrucciones 
previas 
    
Opcional 
 
 
 
Aceptación obligada 
 
 
  
Sí, de los 
requisitos 
 
 
 
Baleares 
 
Voluntades 
anticipadas 
    
Opcional 
 
Obligatoria 
 
 
 
 
 
Sí 
 
Canarias 
 
 
Manifestaciones 
anticipadas de 
voluntad 
 
    
Opcional 
 
Voluntaria 
 
 
 
 
 
No contempla 
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Cantabria 
 
 
Voluntades 
expresadas con 
carácter previo 
 
    
Aceptación obligada 
  
 
 
 
 
 
Castilla y 
León 
 
 
Instrucciones 
previas 
   
Opciones e instrucciones 
previas sobre 
actuaciones 
médicas que desea o no 
recibir 
 
Nombramiento del 
representante 
 
Donación de órganos 
 
Elección sobre 
incineración o tipo de 
inhumación 
 
   
 
 
 
 
Castilla - La 
Mancha 
 
 
Voluntades 
anticipadas 
   
Opciones e instrucciones 
previas sobre 
actuaciones médicas que 
desea o no recibir 
 
Nombramiento del 
representante 
 
Donación de órganos 
 
Contempla caso de mujer 
embarazada 
 
 
 
Opcional 
 
 
 
 
Aceptación obligada 
  
 
 
 
 
 
Cataluña 
 
 
Voluntades 
Anticipadas 
 
 
 
 
    
Opcional 
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Comunidad 
Valenciana 
 
 
Voluntades 
anticipadas 
 
Orientativo 
 
Mayor de edad 
 
Menor 
emancipado 
capaz y libre  
 
 
Opciones e instrucciones 
previas sobre 
actuaciones médicas que 
desea o no recibir 
 
 
Opcional 
  
 
 
 
 
Sí 
 
Extremadura  
 
 
 
Expresión 
anticipada 
de voluntades 
 
 
 
 
Mayor de edad 
capaz y libre 
 
Nombramiento del 
representante 
 
Donación de órganos y 
cuerpo 
 
 
Opcional 
 
 
Aceptación obligada 
 
 
Obligatoria 
 
 
 
 
 
 
Galicia 
 
 
 
Instrucciones 
previas 
     
Opcional 
 
Aceptación 
obligada 
 
 
 
Voluntaria 
 
 
 
 
 
 
No contempla 
 
La Rioja 
 
    
Opciones e instrucciones 
previas sobre 
actuaciones 
médicas que desea o no 
recibir 
 
Nombramiento del 
representante 
 
Donación de órganos 
 
Contempla caso de mujer 
embarazada 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Opcional 
  
 
 
 
 
Sí 
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Madrid 
 
     
Opciones e instrucciones 
previas sobre 
actuaciones médicas que 
desea o no recibir 
 
Nombramiento 
representante 
 
Donación de órganos y 
cuerpo 
 
Derecho a no ser 
informado ante 
diagnóstico fatal 
 
Deseo de estar 
acompañado en 
momentos cercanos al 
éxitus 
 
Trato apropiado a 
familiares 
 
 
Opcional 
 
 
 
 
 
Aceptación obligada 
  
 
 
 
 
No contempla 
 
Murcia  
 
    
Opciones e instrucciones 
previas sobre 
actuaciones médicas que 
desea o no 
recibir 
 
 
Opcional 
  
 
 
 
 
Sí 
 
Navarra  
 
 
Voluntades 
anticipadas 
 
Mayor de 16 
años capaz y 
Libre 
 
  
 
Nombramiento 
representante 
   
 
 
 
 
 
 
No contempla 
 
País Vasco 
 
     
Donación de órganos y 
cuerpo 
 
   
 
 
 
 
 
 
a En algunas comunidades autónomas los facultativos pueden abstenerse de aplicar las indicaciones del paciente de limitar el esfuerzo terapéutico y ser sustituidos por otro médico. 
b La comunidad autónoma no obliga a un determinado formato de documento, pero ofrece orientaciones. 
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Tabla 21 – Comparaciones de la legislación que regulariza las “Voluntades Anticipadas” en las Autonomías del territorio español.  Análisis comparado de la 
normativa en vigor el 30 de octubre de 2008  (Nebot et al., 2010) 
 
 
AUTONOMÍA 
 
 
ANTE QUIÉN FORMALIZA 
 
PUNTOS DE INSCRIPCIÓN 
 
PLAZO DE INSCRIPCIÓN 
 
ACCESO AL REGISTRO 
 
REGISTRO 
ACTIVO DESDE 
 
 
Andalucía 
 
Persona de la administración 
o 
encargada del registro 
 
 
Delegaciones provinciales de la 
Junta de Andalucía 
 
1 mes 
 
Otorgante, representante legal, el 
representante designado en el documento, el 
médico o equipo médico encargado de la 
asistencia 
 
 
 
28-5-2004 
 
Aragón 
 
Notario o tres testigos 
 
Registro de Voluntades 
Anticipadas 
 
Entrega en el centro sanitario que 
remite al Registro 
 
 
3 meses 
 
Otorgante, representante legal, el médico o 
equipo médico encargado de la asistencia 
 
 
30-11-2003 
 
Asturias 
 
 
Notario, persona de la 
administración o encargada 
del registro o tres testigos 
 
 
Registro de Instrucciones Previas 
de Asturias 
  
Otorgante, representante legal, el 
representante designado en el documento, el 
médico o equipo médico encargado de la 
asistencia 
 
 
7-5-2008 
 
Baleares 
 
Persona de la administración 
o encargada del registro 
(deben conocer al otorgante 
y pueden estar relacionadas 
con él) 
 
 
Registro de Voluntades 
Anticipadas de Baleares 
 
Entrega en el centro sanitario que 
lo remite al registro 
 
 
1 mes 
 
Otorgante, representante legal, el médico o 
equipo médico encargado de la asistencia 
 
 
11-11-2007 
 
Canarias 
 
 
Notario, persona de la 
administración o encargada 
del registro o tres testigos 
 
Registro de Manifestaciones 
Anticipadas de Voluntad de la 
Comunidad Autónoma de 
Canarias 
 
Otros registros que se habilitarán 
para entrega 
 
 
Ante notario inmediata 
  
 
1-7-2006 
 
Cantabria 
 
 
Notario o tres testigos 
 
Registro de Voluntades Previas 
de Cantabria 
 
 
Ante notario inmediata 
 
Ante testigos: sin plazo 
tras comprobar 
  
 
1-10-2006 
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Castilla y León 
 
Notario, persona de la 
administración o encargada 
del registro o tres testigos 
Registro de Instrucciones Previas 
de Castilla 
y León 
 
Presentación en registros revistos 
por la ley 
  
2 meses  
 
 
 
 
No, 1.er trimestre 
2008 
 
Castilla - La 
Mancha 
 
 
Notario, funcionario del 
registro habilitado o 
encargado del registro o tres 
testigos 
 
Registro General del 
departamento de Sanidad y 
Seguridad Social 
 
Puede ser entregado en los 
centros sanitarios que lo remitirán 
para su inscripción al registro 
 
 
20 días 
 
Otorgante, representante legal, el 
representante designado en el documento, el 
médico o equipo médico encargado de la 
asistencia 
 
 
24-8-2006 
 
Cataluña 
 
 
Notario o tres testigos 
 
Registro General del 
Departamento de Sanidad y 
Seguridad Social 
 
Puede ser entregado en los 
centros sanitarios que lo remitirán 
para su inscripción al registro 
 
 
Sin plazo  
 
Otorgante, representante legal, el médico o 
equipo médico encargado de la asistencia 
 
 
27-6-2002 
 
Comunidad 
Valenciana 
 
 
Notario o tres testigos 
 
Servicios Centrales de la 
Conselleria de Sanitat 
 
Servicio de coordinación del 
paciente de los hospitales 
públicos de la Comunidad 
Valenciana 
 
 
Sin plazo 
 
Otorgante, representante si hubiere que aplicar 
voluntades anticipadas y el médico o equipo 
médico encargado de la asistencia 
 
 
16-3-2005 
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Extremadura  
 
 
 
 
 
 
 
Registro de Expresión Anticipada 
de Voluntades de la Comunidad 
Autónoma de Extremadura 
 
Puede ser entregado en los 
centros sanitarios que lo remitirán 
para su inscripción al registro 
 
 
 
10 días 
 
 
Otorgante y el médico o equipo médico 
encargado de la asistencia 
 
 
19-3-2008 
 
 
Galicia 
 
 
 
 
 
 
Servicios Centrales de la 
Conselleria de Sanidade 
 
Delegaciones provinciales 
 
Puede ser entregado en los 
centros sanitarios que lo remitirán 
para su inscripción al registro 
 
 
 
1 mes 
 
 
Otorgante, representante legal, cualquier 
interlocutor designado y el médico o equipo 
médico encargado de la asistencia 
 
 
 
4-2-2008 
 
 
 
La Rioja 
 
 
 
 
Notario, persona de la 
administración o encargada 
del registro o tres testigos 
 
 
 
Registro de Instrucciones Previas 
  
 
 
Otorgante, representante designado en el 
documento (a partir de que deba aplicarse el 
documento), el médico o equipo médico 
encargado de la asistencia 
 
 
 
20-6-2006 
 
 
 
Madrid 
 
  
 
 
 
 
 
 
3 meses 
 
 
 
Otorgante, representante legal, el médico o 
equipo médico encargado de la asistencia 
 
 
 
 
15-12-2006 
 
 
 
Murcia  
 
   
 
 
 
1 mes 
 
 
 
Otorgante, representante legal, el médico o 
equipo médico encargado de la asistencia 
 
 
 
 
19-1-2006 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
~ 179 ~ 
 
 
 
Navarra  
 
 
 
 
 
 
 
 
Notario o tres testigos 
 
 
Departamento de Salud de 
Navarra 
 
 
 
Sin plazo 
 
Otorgante, representante legal, el 
representante designado en el documento, el 
médico o equipo médico encargado de la 
asistencia 
 
 
 
1-7-2003 
 
País Vasco 
 
Notario, persona de la 
administración o encargada 
del registro o tres testigos 
Oficina del Registro Vasco de 
Voluntades Anticipadas 
(presentación del funcionariado 
en el domicilio o centro sanitario, 
si paciente acredita imposibilidad 
desplazamiento) 
 
1 mes Otorgante y el médico o equipo médico 
encargado de la asistencia 
 
29-11-2003 
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La legislación expuesta en las tablas 19, 20 y 21 posibilita que todo ciudadano 
que lo anhele y en el momento que lo considere oportuno, pueda manifestar sus 
sentimientos, sus preferencias y su voluntad acerca de la atención sanitaria que quiere 
recibir o no en el final de su vida. En el año 2018, según datos del Registro Nacional de 
Instrucciones Previas del Ministerio de Sanidad, 247.776 personas habían 
cumplimentado su Documento de “Voluntades Anticipadas” o “Instrucciones Previas”, lo 
que representa la cifra más alta de los últimos cinco años (Cortés, 2018).  
 
Sin embrago, la situación de dichos documentos continúa siendo una asignatura 
pendiente en nuestro país, pues en palabras de Cortés “….., menos del 1% de la 
población española ha firmado su testamento vital” (Cortés, 2018). El conocimiento y 
empleo de dichos documentos debería aumentarse tanto por parte de la ciudadanía 
como por la de los profesionales sanitarios, pues tal y como sostiene Betancor, “el 
testamento vital se halla en un limbo jurídico. Es, a mi juicio, urgente, una campaña de 
información y divulgación de estos documentos por parte del Ministerio de Sanidad y las 
Consejerías de Sanidad de la Comunidades Autónomas, de modo que estos 
documentos fueran fácilmente accesibles al usuario, acompañados de instrucciones 
previas correspondientes sobre su utilización. Es también realmente asombrosa la 
desinformación que aún existe en centros sanitarios sobre estos documentos”  
(Betancor, 1995).  
 
Posiblemente, un mayor tiempo en nuestro país de consolidación de este 
derecho de los pacientes conseguirá influenciar la práctica clínica, pero hoy en día, la 
cifra de profesionales de la Medicina que tienen la costumbre de comprobar si su 
paciente tiene realizado el Documento de “Voluntades Anticipadas” o “Instrucciones 
Previas” es muy pequeña, a pesar de que muchos de ellos son conocedores del derecho 
de los pacientes a otorgar con carácter previo su voluntad y de su deber de acatarla 
(Frank, 2009). 
 
Además, las preferencias y/o voluntades de los familiares no siempre 
concuerdan con las expresadas por el propio paciente, considerando así que el ejercicio 
de preguntar a familiares o allegados puede infundir los derechos de los pacientes 
(Frank, 2009). 
 
Es por esto, por lo que Reyes y Delong-Tapia señalaron que una solución a estas 
desavenencias podría ser la inclusión de la pregunta “¿tiene usted un testamento vital?” 
en las entrevistas clínicas que realizaban los profesionales sanitarios (Reyes & Delong-
Tapia, 2010). Asimismo, Nebot y colaboradores propusieron tres alternativas: mejorar la 
formación de los futuros profesionales sanitarios en esta temática desde el Grado; 
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ampliar la información de los mismos, haciendo especial énfasis en la necesidad de 
informar de forma más específica a los pacientes sobre sus derechos; y pesquisar si la 
ciudadanía conoce el procedimiento para formalizar el registro de las “Voluntades 
Anticipadas” (Nebot et al., 2010).  
 
No obstante, y en respuesta también a dichas problemáticas, el Ministerio de 
Sanidad y Consumo en el año 2007 ya había determinado ciertas estrategias para 
divulgar en las Autonomías la legislación que regularizaba el registro de “Voluntades 
Anticipadas” o “Instrucciones Previas” y el acceso de las mismas a los profesionales 
sanitarios. Hoy en día, las sigue incluyendo en su Estrategia en Cuidados Paliativos en 
el Sistema Nacional de Salud para el año 2010-2014, en la que recomienda que 
(Ministerio de Sanidad, Politica Social, & Igualdad, 2011): 
 
 Las Autonomías lleven a cabo campañas de información a la ciudadanía y 
a los profesionales sanitarios sobre la posibilidad de redactar “Voluntades 
Anticipadas” o “Instrucciones Previas” de acuerdo con las diferentes 
normativas autonómicas vigentes. 
 
 Las Autonomías pongan en conocimiento de los profesionales sanitarios la 
forma y requisitos de acceso al registro de las “Voluntades Anticipadas” o 
“Instrucciones Previas”. 
 
 Los profesionales sanitarios aconsejen al paciente y a su familia sobre la 
legislación y la oportunidad de cumplimentar el Documento de “Voluntades 
Anticipadas” o “Instrucciones Previas”, dejando constancia en la historia 
clínica del paciente de dicho asesoramiento. 
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1.5.3. REGULACIÓN DE LA MUERTE DIGNA  
 
Los individuos fallecen por distintas enfermedades, en diversas circunstancias y 
entornos culturales, con diferentes niveles de conciencia y percepciones acerca de lo 
que constituye una “buena muerte” y/o una “muerte digna”. Por otra parte, cada sujeto 
posee unas preferencias, deseos y/o propósitos acerca del proceso de morir y del propio 
fallecimiento, según sus patrones de vida y trayectoria evolutiva (Arranz et al., 2009; 
Navalproto et al., 2006). Aunque lógicamente los conceptos de “muerte digna” y “buena 
muerte” sean conexos, no son idénticos ni equiparables, siendo éste un tema debatido 
desde hace siglos y que despierta un gran interés en la sociedad y sobre todo, entre los 
profesionales sanitarios (Comité de Ética de la Sociedad Española de Cuidados 
Paliativos, 2002b).  
 
La eutanasia, definida literalmente como “buena muerte”, constituye un derecho 
individual subjetivo de los pacientes en fase terminal ante situaciones en las que, 
estando abocados a un fallecimiento inminente, deciden, por su sufrimiento 
biopsicológico o/e incapacidad pedir ayuda para fallecer de forma anticipada. La muerte 
digna, de lo contrario, integra ciertos derechos y garantías de dichos pacientes a una 
atención sanitaria y social al final de sus vidas que respete su autonomía y su voluntad 
para perecer en condiciones solemnes. Se trata por tanto del rechazo al 
encarnizamiento terapéutico, la garantía de unos Cuidados Paliativos integrales, 
acompañamiento, apoyo y privacidad y, la determinación de una normativa que obligue 
y proporcione seguridad jurídica de todos los profesionales sanitarios implicados 
(Padovani & Clemente, 2008). 
 
Algunos son los autores que han diferenciado entre los términos “eutanasia 
directa e indirecta” y “eutanasia activa y pasiva”, para distinguir aquellos supuestos en 
los que el fallecimiento es el resultado directo e ipso facto del acto de un tercero -
eutanasia directa o activa-, de aquellos casos en los que el fallecimiento no es el 
resultado directo del acto de otra persona sino consecuencia indirecta de dicha acción 
u omisión -eutanasia indirecta o pasiva- (Comité de Ética de la Sociedad Española de 
Cuidados Paliativos, 2002b). 
 
Desde un punto de vista penalista y siempre en el ámbito sanitario, la doctrina 
diferencia entre “eutanasia activa” y “eutanasia pasiva”, entendiendo la primera como la 
acción directa del profesional de la Medicina que provoca inmediatamente el 
fallecimiento del paciente, y concibiendo la segunda como la restricción del esfuerzo 
terapéutico en el paciente, quien ejerciendo su derecho solicita la retirada de cualquier 
soporte vital o rechaza el tratamiento médico. Se entiende así en este segundo caso 
~ 183 ~ 
 
que es una omisión, no una acción directa dirigida a provocar su fallecimiento (Comité 
de Ética de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos, 2002b). 
 
En el debate público en torno a la eutanasia con frecuencia se ha apelado al 
término “eutanasia pasiva”, resultando brumoso cuando se hace un escrupuloso análisis 
ético. Tan eutanasia es administrar un fármaco letal (acción) como preterir un cuidado 
terapéutico correctamente indicado (omisión), en tanto en cuanto el propósito y el efecto 
sea terminar con la vida del paciente en fase terminal. Entendiendo esto, la 
diferenciación entre activa/pasiva desde el análisis ético y moral carece de relevancia. 
Por tanto, la auténtica discusión se focaliza en la aprobación moral y/o legal de la 
eutanasia sin que su componente activo/pasivo tenga un significado sustancial (Comité 
de Ética de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos, 2002b). 
 
Asimismo, muchas son las voces que en dicho debate argumentan en favor de 
una normativa jurídica que despenalice la “eutanasia pasiva”, ya sea para defender al 
paciente moribundo frente a la obstinación terapéutica, ya para respetar su derecho de 
no recibir ciertos tratamientos o para permitir terapias del dolor que puedan 
indirectamente acelerar la muerte. Pero es preciso rememorar que estas tres situaciones 
no se ajustan exactamente con la definición de eutanasia, estando hoy en día 
contempladas en la deontología de las profesiones sanitarias con su correspondiente 
repercusión en el Derecho público. No es de extrañar entonces la necesidad de 
esclarecer conceptos, pues sería un grave error legislar sobre conceptos equívocos 
(Comité de Ética de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos, 2002b). 
 
A pesar de los incansables esfuerzos por el logro de una “muerte digna”, 
¿realmente se ha logrado en la praxis? Como bien dice el famoso refrán español, “del 
dicho al hecho hay un trecho”. Y es que la discordancia entre la forma de la que los 
pacientes moribundos desearían morir y en la que realmente fallecen es bastante 
notoria. Si bien los Cuidados Paliativos y toda la normativa jurídica y legislación vigente 
relativa a las manifestaciones de la voluntad al final de la vida intentan evidenciar que el 
ideal de “muerte digna” existe, varias son los movimientos o tendencia de ideas que han 
abordado el proceso de morir con dignidad (Bonilla Sánchez, 2011; Padovani & 
Clemente, 2008; Taboada Rodríguez, 2000). 
 
Sostiene Taboada que la mayoría de los autores que abogan por la muerte digna 
la conciben como el derecho del paciente en fase terminal a disponer de su propia vida 
a través de la eutanasia o el suicidio medicamente asistido, basándose en el respeto de 
su libertad o en su autonomía. En este sentido, ningún profesional sanitario ni familiar 
podría imponer la obligación de seguir viviendo a un paciente que sufre de forma 
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extrema. Pero, conforme a la tradición judeo-cristiana, el derecho a una muerte digna 
se opone a recurrir a estas acciones, concibiéndolo como el derecho a vivir 
humanamente el propio fallecimiento (Taboada Rodríguez, 2000). 
 
La Medicina Paliativa promueve un modelo de atención sanitaria más 
humanizado y personalizado. Esta filosofía del cuidado sugiere que el abordaje integral 
de las dimensiones física, psicológica, espiritual y social del paciente en fase terminal 
disminuye el número de solicitudes de eutanasia (Espejo Arias, 2000; Pessini & 
Bertachini, 2006). Sin embargo, un estudio realizado por el Centro de Investigaciones 
Sociológicas en el año 2002, sobre las actitudes y las opiniones de los médicos frente a 
la eutanasia, estimó que el 84% de los profesionales sanitarios entrevistados 
consideraban que un uso adecuado de los Cuidados Paliativos no resolvía todas las 
peticiones de eutanasia. Además, el 41% de los mismos sostenía que debía de 
mejorarse la legislación para que aquellos pacientes en fase terminal que conservaban 
las facultades mentales pudieran beneficiarse del suicidio médicamente asistido y/o la 
eutanasia si así lo deseaban (Centro de Investigaciones Sociológicas, Abril-Mayo 2002). 
 
La Declaración de la Asociación Médica Mundial (AMM) sobre Eutanasia, 
adoptada por la 38ª Asamblea Médica Mundial en Madrid en 1987 y reafirmada por la 
170ª Sesión del Consejo en Francia en 2005 estipuló que “la eutanasia, es decir, el acto 
deliberado de poner fin a la vida de un paciente, aunque sea por voluntad propia o a 
petición de sus familiares, es contraria a la ética. Ello no impide al médico respetar el 
deseo del paciente de dejar que el proceso natural de la muerte siga su curso en la fase 
terminal de su enfermedad”. Asimismo, la Declaración de la AMM sobre Suicido con 
ayuda médica, adoptada por la 44ª Asamblea Médica Mundial en Marbella en 1992 y 
revisada en su redacción por la 170ª Sesión del Consejo, en Divonne-les Bains en 2005 
determinó que “el suicidio con ayuda médica, como la eutanasia, es contrario a la ética 
y debe ser condenado por la profesión médica. Cuando el médico ayuda intencional y 
deliberadamente a la persona a poner fin a su vida, entonces el médico actúa contra la 
ética. Sin embargo, el derecho de rechazar tratamiento médico es un derecho básico 
del paciente y el médico actúa éticamente, incluso si al respetar ese deseo el paciente 
muere” (Asociación Médica Mundial, 2019). 
 
Sintetizando, la AMM sostiene que tanto la eutanasia como el suicidio 
médicamente asistido entran en conflicto con los principios éticos básicos de la práctica 
médica. Incluso, exhorta a todos los profesionales de la Medicina y asociaciones 
médicas al abandono de dichas prácticas, aunque estuviesen reguladas en la normativa 
jurídica o despenalizados bajo ciertas condiciones (Asociación Médica Mundial, 2019). 
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De esta forma se mantiene vigente la Recomendación 1418 (1999) que defendía que la 
eutanasia contravenía la Convención Europea de los Derechos Humanos (Centro de 
Documentación de Bioética de la Universidad de Navarra; Jiménez García, Granados 
Bolívar, & Fernández Moreno, 2015). 
 
Ahora bien, ¿significa eso que tanto la eutanasia como el suicidio médicamente 
asistido son prácticas ilegales en todo el mundo y, por tanto, no aplicables en ningún 
supuesto? La respuesta es un no rotundo. Lo cierto es que si bien son escasísimos los 
países del mundo que consideran delitos no punibles el ejercicio de las mismas, 
numerosos son aquellos en las que éstas están penalizadas con las mismas penas que 
el homicidio consentido (figura 5).  
 
El debate social surgido por el deseo manifiesto de morir con dignidad de los 
pacientes en fase terminal ha introducido un enorme dilema sobre la conveniencia o no 
de cambiar la legislación en Occidente, provocando así un gran alboroto entre contrarios 
y partidarios a dichas prácticas (Fariñas, 2018; Jiménez García et al., 2015; Simón Lorda 
& Barrio Cantalejo, 2012).  
 
          Figura 5 – Situación actual de la eutanasia en el mundo (Villamor, 2018) 
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La situación mundial hoy en día de dichas prácticas es bastante heterogénea. 
Los datos ofrecidos por la organización Political Network for Values, encargada de 
realizar un seguimiento de la eutanasia y de su situación mundial, han revelado que 
veinte y nueve son los países occidentales que hoy en día la penalizan, siendo sólo 
nueve los que no la castigan (Villamor, 2018). Así, únicamente en el estado de Victoria 
(Australia), cuatro países de Europa Occidental (Países Bajos, Bélgica, Luxemburgo y 
Suiza), Canadá, siete estados de EE.UU., y Colombia el suicidio médicamente asistido 
y la eutanasia están legalizados (Parreiras Reis de Castro et al., 2016).  
 
En contraposición, dicha organización no ha aportado información sobre la 
situación de estas prácticas en países africanos y asiáticos (Villamor, 2018). Posibles 
motivos de esto podrían ser: la inexistencia de unidades específicas de Cuidados 
Paliativos en los centros asistenciales; la imposibilidad de acceder a tratamientos, 
terapias, medicamentos y/o profesionales sanitarios especializados; y el hecho cultural 
de que el proceso de morir y el fallecimiento acontezcan en el hogar, estando 
íntimamente ligado al ámbito familiar (Ariès, 1987).  
 
En los párrafos siguientes describiremos la situación actual de la eutanasia y el 
suicidio médicamente asistido. La legislación y aplicación de los mismos difieren de un 
país a otro (Fariñas, 2018; Jiménez García et al., 2015; Villamor, 2018):  
 
1. Países en los que la Ley considera dichas prácticas como delitos 
punibles: 
 
                   Países de Centroamérica (Villamor, 2018): 
 
 Belice: la eutanasia está castigada por la Ley. 
 
 El Salvador: si bien el profesional de la Medicina puede posibilitar que 
el curso natural de la vida continúe sin su intervención, el homicidio por 
compasión es un delito punible castigado con penas de uno a cinco 
años de cárcel.  
 
 Honduras: tal y como se establece en el artículo 125º. del Código 
Penal, cualquier profesional sanitario que instigue a un paciente a 
quitarse voluntariamente la vida o proporcione asistencia para hacerlo 
será castigado con penas de prisión. 
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 Nicaragua: siguiendo lo establecido en el artículo 142º. del Código 
Penal, provocar el fallecimiento de un paciente en fase terminal por 
petición expresa del mismo argumentando la presencia de una 
enfermedad terminal y/o sufrimiento inaguantable se castiga por la Ley 
con penas de prisión de dos a seis años. 
 
 Panamá: el artículo 32 de la Ley Nº 68 de 20 de noviembre de 2003, 
reguladora de los Derechos y Obligaciones de los Pacientes, en 
materia de Información y Decisión Libre e Informada, estipula que la 
práctica de la eutanasia está prohibida. 
 
 República de Costa Rica: a pesar de la existencia de un proyecto de 
ley para despenalizarla, actualmente no es legal. 
 
                  Países de América del Sur (Villamor, 2018): 
 
 Bolivia: el auxilio del profesional sanitario para el cese de la vida del 
paciente y el delito de “asesinato por piedad” son castigados 
respectivamente por los artículos 256º. y 257º. del Código Penal. 
 
 Brasil: el artículo 41 del código de ética médica veda acortar la vida del 
paciente aunque éste lo solicite. El artículo 121º. Del Código Penal 
estipula que, si el profesional sanitario activo del delito lo comete por 
un motivo de valor moral o social relevante, el juez puede reducir la 
pena de una sexta parte a un tercio de la indicada para el simple 
homicidio.  
 
 Ecuador: Los artículos 90-92º. del código de ética médica vedan la 
interrupción de la vida del paciente. 
 
 Paraguay: el artículo 106º. del Código Penal determina que la 
eutanasia es el “homicidio motivado por la apelación de la víctima”. 
 
 Perú: el fallecimiento conocido como “muerte por misericordia” es 
condenado por el artículo 112º. del Código Penal. 
 
 Venezuela: tal y como recoge el artículo 412º. del Código Penal, el 
profesional sanitario que haya incitado a un paciente a quitarse 
voluntariamente la vida, o que haya colaborado en ese propósito, será 
sancionado (siempre y cuando el suicidio sea efectivo) con una pena 
de cárcel de siete a diez años. 
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                   Países de Europa (Jiménez García et al., 2015; Villamor, 2018): 
 
 
 Bosnia: califica la eutanasia como un homicidio. 
 
 Bulgaria: desde el 2004 la eutanasia está castigada con penas de 
cárcel de uno a seis años. 
 
 Chipre: si bien no existe legislación específica sobre la eutanasia y el 
suicidio médicamente asistido, son considerados delitos (asesinatos y 
asistencia suicida). 
 
 Croacia: ni la eutanasia activa ni el suicidio médicamente asistido están 
legalizados. El Código Penal veda la práctica de la eutanasia activa 
bajo el tipo de delito “Asesinato a petición”, penalizándola con castigos 
de uno a ocho años de prisión. 
 
 Eslovaquia: tanto la eutanasia como el suicidio médicamente asistido 
son inadmisibles. Los artículos 145º. y 154º. del Código Penal los 
contempla como delitos por “homicidio”, conllevando una pena de 
prisión de quince a veinte años y de seis meses a tres años 
respectivamente. Sin embargo, la administración de medicamentos 
que palien el dolor de los pacientes en fase terminal si está permitida. 
 
 Eslovenia: La eutanasia está prohibida. A pesar de no haber una 
legislación específica sobre ésta, se considera un delito de sangre 
punible con el código penal esloveno en los artículos 115º. (homicidio 
involuntario), 116º. (homicidio) y 117º. (homicidio voluntario). 
 
 Francia: el artículo 38 del Código de Ética Médica francés estipula que 
“nadie tiene derecho de causar la muerte deliberadamente” por lo que 
la eutanasia y el suicidio médicamente asistido son ilegales. Diferencia 
entre eutanasia activa y pasiva, siendo ésta última legal y considerada 
como abstención terapéutica. 
 
Al igual que en Alemania, y tal y como se establece en los artículos 
16.1º. y 16.3º. del Código Civil Francés, cualquier paciente tiene 
derecho a no aceptar los tratamientos o las terapias médicas. 
 
La Ley Relativa a los Derechos de los Enfermos y al Fin de la Vida 
ratificada en el 2005 alude a la necesidad de reducir el encarnizamiento 
terapéutico y a la posibilidad de otorgar instrucciones previas, pero en 
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ningún caso a la posibilidad de practicar la eutanasia o ayuda al 
suicidio. 
 
Si bien el actual presidente Hollande prometió regularizar la muerte 
digna, todavía ni siquiera se ha realizado un proyecto de ley. 
 
 Grecia: la eutanasia y el suicidio médicamente asistido no están 
permitidos. Según el Código Penal griego, a estos delitos se les 
atribuyen penas de prisión de diez días a cinco años. 
 
 Irlanda: toda manera de asistencia al fallecimiento o auxilio al suicidio 
es ilegal y condenable, aunque no exista ninguna regulación ni 
legislación sobre la eutanasia y el suicidio médicamente asistido. Sin 
embargo, la eutanasia pasiva sí que es considerada como una práctica 
admisible. 
 
 Italia: la eutanasia y el suicidio médicamente asistido están prohibidos, 
aunque la Constitución reconoce el derecho de los pacientes a 
rechazar cuidados médicos. Es más, la eutanasia activa es equivalente 
al homicidio voluntario. 
 
 Lituania: la eutanasia y el suicidio médicamente asistido son prácticas 
no legales. 
 
 
 Polonia: pasa lo mismo que en Irlanda, pero no permite la eutanasia 
pasiva. La eutanasia es entendida como un asesinato, penalizándose 
con castigos de entre tres meses y cinco años de prisión, pero “en 
casos excepcionales” el tribunal competente puede reducir la pena e 
incluso anularla. 
 
 Portugal: la eutanasia y el suicidio médicamente asistido no están 
autorizados, aunque el Consejo de Ética contempla la suspensión del 
tratamiento en algunos supuestos. Los artículos 133º. y 134º. del 
Código Penal consideran a la eutanasia como un homicidio.  
 
Asimismo, distingue entre la eutanasia activa y pasiva, habiendo 
confusión con la terminología pues consideran a la eutanasia pasiva 
como la ayuda al suicidio y ambas son ilegales.  
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El paciente posee el derecho a no aceptar un tratamiento médico y, a 
pesar de que no haya regulación para las “Voluntades Anticipadas”, no 
existe ningún impedimento para que un sujeto cumplimente un 
Documento de “Voluntades Anticipadas” en el que manifieste su deseo 
de morir si se encuentra en un estado vegetativo crónico. 
 
 Republica Checa: la eutanasia y el suicidio médicamente asistido están 
prohibidos, pero sí se tolera que los enfermos en fase terminal puedan 
rechazar sus tratamientos. 
 
 Rumania: ocurre lo mismo que en Irlanda, pero no admite la eutanasia 
pasiva. 
 
 Serbia: valora la eutanasia como un homicidio. 
 
2. Países en los que la legislación sobre dichas prácticas es parcial, 
inexistente o polémica: 
 
                  Países de América del Norte (Villamor, 2018):  
 
 México: la sección III del artículo 15 de la Constitución mexicana 
excluye la eutanasia como acción criminal con el consentimiento del 
bien jurídico del afectado. No obstante, la eutanasia pasiva fue 
despenalizada en el 2008. 
 
                  Países de Centroamérica (Villamor, 2018): 
 
 Guatemala: carece actualmente de legislación sobre la eutanasia, por 
lo que no se puede aplicar. Practicarla sin la autorización del paciente 
se consideraría como homicidio. 
 
                   Países de América del Sur (Villamor, 2018): 
 
 Argentina: mientras que los artículos primero y sexto de la Ley 26742 
de 2012 posibilitan la negativa del paciente a la aplicación de 
tratamientos y/o procedimientos quirúrgicos, preventivos o paliativos, 
la alimentación o hidratación del mismo cuando son excesivos en 
comparación con la perspectiva de mejoría, la práctica de la eutanasia 
carece de regulación.  
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 Chile: los artículos 14º. y 16º. de la Ley 20584 de 2012 contemplan el 
derecho del paciente a no aceptar el tratamiento médico siempre y 
cuando esta decisión no lleve a la eutanasia ni acelere el fallecimiento. 
El artículo 121 del Código Penal determina una aminoración del castigo 
en los casos en los que el delito es impulsado por un valor social 
relevante (no especifica cuáles). 
 
 Guyana: actualmente no hay ningún tipo de regulación sobre estas 
prácticas.  
 
 Uruguay: en 2014 se aprobó la Ley 18.473 de Voluntad Anticipada, con 
un triple propósito: proteger la dignidad del paciente; el respeto a su 
autonomía; y salvaguardar la responsabilidad de las partes implicadas. 
Dicha Ley posibilitaba a todo sujeto mayor de edad y psíquicamente 
válido negarse "a la aplicación de tratamientos y procedimientos 
médicos", siempre de forma voluntaria, consciente y libre, a no ser que 
afectara o pudiera afectar a la salud de terceras personas. En ningún 
caso implicaba el abandono del paciente, pues preveía que todos los 
pacientes subsidiarios de Cuidados Paliativos tuvieran acceso a los 
mismos. Sin embargo, esta legislación no debe confundirse con la 
legalización de la eutanasia, ya que ésta supone apresurar el proceso 
de muerte de un paciente, algo que prohíbe la legislación vigente. 
 
                 Países de Asia (Fariñas, 2018): 
 
 Japón: no penaliza el suicidio médicamente asistido, careciendo de 
legislación sobre la eutanasia. Constituyó el primer país de Asia en 
disponer de jurispericia favorable a la eutanasia pasiva ante los 
siguientes supuestos: padecimiento del paciente de un dolor físico 
insoportable; inexistencia de medios posibles para mitigar su 
sufrimiento; inminencia de su muerte; y manifestación libre del paciente 
acerca de su voluntad de morir. Desde que se fundase la Sociedad 
Japonesa para Morir con Dignidad (JSDD), Japón ha fomentado el 
concepto de la songenshi -muerte digna- mediante la cumplimentación 
de voluntades anticipadas que aseguren un final de vida y muerte en 
paz. 
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 República de la India: en marzo de 2018, el derecho a morir con 
dignidad fue reconocido como un derecho fundamental por el Tribunal 
Supremo de dicho país, legalizando así la eutanasia pasiva y 
entendiéndola como el “proceso en el que se permite la muerte de un 
paciente al retirarle su tratamiento”. Aunque la eutanasia activa sigue 
estando penalizada, el suicidio médicamente asistido fue aceptado tras 
la polémica generada a propósito del caso de triste celebridad de Aruna 
Shanbaug, enfermera de un hospital de Bombay que falleció en 2015 
después de permanecer en coma durante 42 años por violación y 
estrangulamiento. 
 
                  Países de Europa (Jiménez García et al., 2015; Villamor, 2018): 
 
 Alemania: si bien la eutanasia activa no está legalizada, la eutanasia 
pasiva y determinadas conductas de participación en la ayuda al 
suicidio si están autorizadas.  
 
El Código Penal Alemán únicamente castiga el “homicidio a petición”, 
es decir, la actuación de aquel profesional que, a solicitud del paciente, 
acaba con su vida de forma directa; peor, si únicamente le brinda los 
medios para llevar a cabo el suicidio y es el propio paciente el que 
ejecuta el acto final, por ejemplo, la ingesta de medicamentos o de 
veneno, no será penalizado. 
 
Este país contempla los siguientes derechos: negarse a recibir 
tratamiento; posibilidad de cumplimentar un Documento de 
“Voluntades Anticipadas” donde se reflejen las preferencias del 
paciente sobre futuros tratamientos a los cuales no quiera someterse 
en el caso de que ésta no esté consciente. Los sujetos menores de 
dieciocho años pueden cumplimentarlo, pero para que sea válida su 
aplicación, el médico deberá conseguir el consentimiento del tutor 
legal. 
 
 Austria: la eutanasia no está legalizada, pero algunas formas de ayuda 
a morir sí que están aceptadas como la eutanasia pasiva y el rechazo 
al tratamiento, siempre que sea consentido por el propio paciente. 
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 Dinamarca: la Ley Nacional Danesa de los derechos de los enfermos 
(Lov om patienters retsstilling) del 1 de Julio de 1998, autoriza la 
eutanasia pasiva y la suspensión del tratamiento de un enfermo en fase 
terminal; pero, la eutanasia activa y el suicidio médicamente asistido, 
están prohibidos. 
 
 España: tanto la eutanasia como el suicidio médicamente asistido 
están penalizados en el Código Penal Español en el artículo 143 de la 
Ley Orgánica 10/1995, estipulando que (El Ministerio de la Presidencia 
& Relaciones con las Cortes e Igualdad, 1995): 
 
i. El que induzca al suicidio de otro será castigado con la pena de 
prisión de cuatro a ocho años.  
 
ii. Se impondrá la pena de prisión de dos a cinco años al que coopere 
con actos necesarios al suicidio de una persona.  
 
iii. Será castigado con la pena de prisión de seis a diez años si la 
cooperación llegara hasta el punto de ejecutar la muerte.  
 
iv. El que causare o cooperare activamente con actos necesarios y 
directos a la muerte de otro, por la petición expresa, seria e 
inequívoca de éste, en el caso de que la víctima sufriera una 
enfermedad grave que conduciría necesariamente a su muerte, o 
que produjera graves padecimientos permanentes y difíciles de 
soportar, será castigado con la pena inferior en uno o dos grados 
a las señaladas en los números 2 y 3 de este artículo. 
 
En la última década, considerables han sido los derechos que han 
ido adquiriendo los españoles relacionados con su autonomía en 
el ámbito sanitario: cumplimentación de los Documentos de 
“Voluntades Anticipadas” y del consentimiento infirmado, no 
aceptación de los tratamientos médicos y el acceso a los servicios 
de Cuidados Paliativos. Sin embargo, a nivel nacional no existe 
ninguna ley que regule la muerte digna. 
Tres fueron las CC.AA. pioneras que regularon el proceso de morir 
bien. Andalucía fue la primera, con la promulgación de la ley 
2/2010 de Derechos y Garantías de la Dignidad de la Persona en 
el Proceso de la Muerte en 2010. Le siguió Aragón, con la ley 10/ 
2011 de derechos y garantías de la dignidad de la persona en el 
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proceso de morir y de la muerte, y Navarra con la ley 8/2011 de 
derechos y garantías de la dignidad de la persona en el proceso 
de la muerte. 
 
Estas tres Leyes autonómicas establecen en su artículo primero el 
objetivo de regular el ejercicio de los derechos de la persona 
durante el proceso de su muerte, los deberes del personal sanitario 
que atiende a estos pacientes, así como las garantías que las 
instituciones sanitarias estarán obligadas a proporcionar con 
respecto a ese proceso. 
 
Asimismo, tienen como fines: 
 
i.  Proteger la dignidad de la persona en el proceso de su 
muerte. 
 
ii.  Asegurar la autonomía de los pacientes y el respeto a su 
voluntad en el proceso de la muerte, incluyendo la 
manifestada de forma anticipada mediante el testamento vital. 
 
Y, por último, son principios básicos que inspiran estas Leyes: 
 
i. La garantía del pleno respeto del derecho a la plena dignidad 
de la persona en el proceso de la muerte. 
 
ii. La promoción de la libertad, la autonomía y la voluntad de la 
persona, de acuerdo con sus deseos, preferencias, creencias 
o valores, así como la preservación de su intimidad y 
confidencialidad. 
 
iii. La garantía de que el rechazo de un tratamiento por voluntad 
de la persona, o la interrupción del mismo, no suponga el 
menoscabo de una atención sanitaria integral y del derecho a 
la plena dignidad de la persona en el proceso de su muerte. 
 
iv. La garantía del derecho de todas las personas a recibir 
Cuidados Paliativos integrales y un adecuado tratamiento del 
dolor en el proceso de su muerte. 
 
v. La igualdad efectiva y la ausencia de discriminación en el 
acceso a los servicios sanitarios en el proceso de la muerte. 
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La Asamblea de la Comunidad de Madrid aprobó la Ley 4/2017, de 
9 de marzo, de Derechos y Garantías de las Personas en el 
Proceso de Morir para regular los derechos y garantías de los 
ciudadanos en el proceso de morir, que engloba las situaciones 
terminales y de agonía, cuyas definiciones favorecen la seguridad 
jurídica al obviar dudas sobre su interpretación. Entre los objetivos 
de la presente Ley se encontraron los de dar difusión al derecho 
de los pacientes a suscribir el Documento de Voluntades 
Anticipadas, incorporar al mismo los valores vitales del paciente y 
dar a los profesionales sanitarios acceso y consulta a dicho 
documento a través del Registro de Instrucciones Previas. 
 
Además de los dos fines ya descritos por las anteriores tres leyes 
autonómicas, ésta incluye estos dos siguientes: 
 
i. Contribuir a la seguridad jurídica de los profesionales 
sanitarios que acompañan al paciente en el proceso de morir. 
 
ii.  Garantizar unos cuidados paliativos integrales y de calidad a 
todos los pacientes que lo precisen. 
 
Igualmente, añade a los principios básicos de los ya establecidos 
por las anteriores tres leyes autonómicas el de “el derecho a una 
atención personalizada, deferente y respetuosa en todas las 
circunstancias”. 
 
La Ley se divide en cinco títulos, a saber:  
 
i. El Título preliminar regula el objeto y fines de la Ley, su ámbito 
de aplicación, los principios informadores de la misma y las 
definiciones de los conceptos esenciales en aras a la 
seguridad jurídica. 
 
ii.  El Título I regula los derechos de las personas en el proceso 
de morir a los que ya hemos hecho referencia: derecho a la 
información asistencial, a la toma de decisiones y a formular 
instrucciones previas. También contempla estos derechos 
para los pacientes en situación de incapacidad, que se 
ejercerán mediante representación de acuerdo con un orden 
de prelación rigurosamente detallado en caso de que no 
exista resolución judicial y conforme a lo que esta dispusiere 
en caso de existencia. 
~ 196 ~ 
 
 
Otro de los derechos regulado en el Título I es el de recibir 
cuidados paliativos integrales, que incluyen el tratamiento del 
dolor y la sedación paliativa, y a elegir recibirlos en el propio 
domicilio. 
   
iii. El Título II contiene la regulación de los deberes de los 
profesionales que atienden a los pacientes en su proceso de 
morir: deber de suministro de información clínica, en la toma 
de decisiones y respecto a la adecuación o limitación del 
esfuerzo terapéutico, a garantizar el derecho a formular 
instrucciones previas y a respetarlas y deberes en relación 
con las personas que se encuentren en situación de 
incapacidad de hecho. 
 
iv. El Titulo III dispone las garantías que deberán proveer las 
instituciones sanitarias para el respeto de los derechos de los 
pacientes que incluyen facilitar el acompañamiento de los 
mismos, el asesoramiento en materia de cuidados paliativos, 
la estancia en habituación individual en función de las 
necesidades asistenciales y el derecho a poder consultar a 
los Comités de Ética Asistencial. 
 
v. El Título IV establece las responsabilidades del gobierno de 
la Comunidad de Madrid de vigilancia y supervisión de lo 
establecido en esta Ley y de elaborar anualmente un informe 
sobre su implementación, el grado de satisfacción ciudadana 
y la efectividad de ejercicio de los derechos regulados en ella, 
así como posibles aspectos de mejora. En este informe se 
tendrán en cuenta los informes que, a su vez, efectúen las 
instituciones y centros sanitarios sobre las actuaciones de 
implementación llevadas a cabo en relación con los derechos 
y garantías regulados en la presente Ley.  
 
vi. El Título V regula el régimen sancionador. 
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 Estonia: carece de legislación específica, permitiéndose únicamente la 
eutanasia pasiva. 
 
 Finlandia: la legislación entró en vigor en el año 1993, distinguiendo 
entre la eutanasia activa y pasiva. Si bien la eutanasia activa es ilegal 
mientras que la eutanasia pasiva junto con el rechazo del tratamiento 
en un enfermo terminal es legal. Además, también existen Documentos 
de “Voluntades Anticipadas” que aseguren el cumplimiento de los 
deseos del paciente. 
 
 Guayana francesa: la nueva ley de fin de vida, aprobada en Francia el 
27 de enero de 2016, prohíbe la ayuda activa para morir a través de la 
eutanasia o el suicidio asistido, autorizando la sedación profunda para 
evitar el sufrimiento en pacientes en fase terminal. 
 
 Hungría: la eutanasia y el suicidio médicamente asistido son ilegales, 
pero se reconoce el derecho del enfermo a negarse a recibir atención 
médica. 
 
 Letonia: la eutanasia no es legal, pero sí tolerada. 
 
 Noruega: ocurre lo mismo que en Austria.  
 
 Reino Unido: la eutanasia es contemplada como un asesinato, 
pudiendo ser penalizada con la cadena perpetua. De igual modo, el 
suicidio médicamente asistido es ilegal, pues conforme con la 
legislación inglesa sólo pueden optar a morir aquellos pacientes que no 
son dependientes físicamente para causarse ellos mismos la muerte.  
 
Por el contrario, la eutanasia pasiva, la sedación paliativa y/o terminal 
y el rechazo por parte del paciente a una actuación que prolongue su 
vida, son legales; e incluso en algunos supuestos es ético la retirada 
del tratamiento médico cuando no produzca ninguna mejoría. 
 
 Suecia: tanto la eutanasia pasiva (legalizada en 2002) como el suicidio 
médicamente asistido (tolerado por la falta de disposiciones legales en 
el Código Penal) son legales, pero se prohíbe la eutanasia activa. 
 
 Suiza: la eutanasia es un delito punible, pero el suicidio médicamente 
asistido no, practicándose actualmente por omisión.  
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El Código Penal Suizo prohíbe el suicidio médicamente asistido por 
"motivos egoístas, personales y/o económicos". Tal es así que, en los 
casos en los que se acredite que quien ayudó al suicidio lo hizo por 
algunos de esos motivos, será perseguido por la justicia, según el 
artículo 115º. 
 
Ningún profesional de la Medicina puede practicar el suicidio 
médicamente asistido sin que esto implique un procedimiento penal en 
su contra, es decir, los pacientes deben auto suicidarse estando 
totalmente seguros de que no quieren seguir viviendo e, 
indudablemente, no haber sido influidos en su decisión. En este caso 
tres son las asociaciones facilitadoras de la muerte asistida: Exit, 
Dignitas, Ex International o Lifecircle. 
 
3. Países que tienen dichas prácticas legalizadas o despenalizadas: 
 
                     Países de América del Norte (Fariñas, 2018; Gimbel García, 2016;  
                     Parreiras Reis de Castro et al., 2016): 
 
 Canadá: legalizó la eutanasia y el suicidio médicamente asistido en el 
año 2015 y 2016 respectivamente, incluyéndolas como prácticas en la 
atención médica al final de la vida.  
 
El artículo 241.2.º del Proyecto de Ley estipuló que un paciente era 
subsidiario de recibir atención médica para fallecer si cumplía 
simultáneamente los siguientes criterios: ser beneficiario de los 
Servicios de Salud financiados por el gobierno de Canadá, o sea, 
ser ciudadano canadiense; tener al menos 18 años y ser capaz de 
tomar decisiones con respecto a su salud; presentar una condición 
médica grave e irremediable; haber solicitado voluntariamente 
asistencia médica para morir que no se dio como resultado de la 
presión externa; y dar su consentimiento informado para recibir 
asistencia médica en morir. 
 
 EE.UU.: penaliza la eutanasia, estando únicamente el suicidio 
médicamente asistido legalizado en siete estados – California, 
Colorado, el Distrito de Columbia, Montana (por orden judicial), 
Oregón, Vermont, Washington-. Mientras que el procedimiento y los 
requisitos para ejecutarlo son diferentes en cada uno de los mismos, 
todos ellos estipulan que el que efectúa la muerte asistida tiene que 
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hacerlo voluntariamente, así como la prescripción admitida por el 
estado en el que resida el paciente de un profesional de la Medicina 
titulado. 
 
                     Países de América del Sur (Fariñas, 2018; Parreiras Reis de Castro et al.,  
                     2016; Villamor, 2018): 
 
 Colombia: la consideración de la eutanasia como un derecho y su 
despenalización si cumplía ciertos requisitos de consentimiento fue 
gracias a la Sentencia C-239 de 1997 del Tribunal Constitucional. Con 
el Proyecto de ley 30/2015 también se aprobó el suicidio médicamente 
asistido. 
 
                     Australia (Villamor, 2018):  
 
 el estado de Victoria es el único en dicho continente en el que es legal 
la eutanasia desde noviembre de 2017. 
 
                     Países de Europa (Jiménez García et al., 2015; Villamor, 2018): 
 
 Bélgica: siguiendo el ejemplo de Holanda, el 28 de Mayo de 2002 fue 
ratificada la Ley relativa a la Eutanasia (Simón Lorda & Barrio 
Cantalejo, 2012).  
 
Dieciséis son los artículos que configuran dicha Ley, que a diferencia 
de la Holandesa, se puede aplicar a todo paciente que se encuentre en 
una “situación médica sin salida y en un estado de sufrimiento físico o 
psicológico constante e insoportable que no puede ser aliviado y que 
sea resultado de una afección accidental o patológica grave e 
incurable; y que el médico respete las condiciones y procedimientos 
prescritos por la ley” (Jiménez García et al., 2015). 
 
Las condiciones necesarias para la ejecución de la eutanasia son: 
 
i. El paciente debe ser mayor de 18 años y estar mentalmente 
saludable.  
 
ii. El paciente debe solicitar la eutanasia de forma voluntaria, bien 
considerada y repetidamente. La posibilidad de solicitar la 
eutanasia mediante un documento de voluntades anticipadas está 
regulada por un decreto de 2 de abril de 2003 y debe tener una 
vigencia inferior a los 5 años. 
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iii. El sufrimiento, físico o psíquico, debe ser insoportable e incurable. 
 
iv. El paciente debe estar bien informado de su situación y de otras 
alternativas. 
 
v. Un segundo médico debe confirmar que la enfermedad sea 
incurable y que el sufrimiento sea insoportable. 
 
vi. El paciente siempre debe hacer su petición de eutanasia por 
escrito y si existe, el quipo cuidador deberá recopilar la información.  
 
vii. La eutanasia debe ser asistida por un médico, y deberá pasar un 
mes desde la petición y la realización de la eutanasia. 
 
El profesional de la Medicina dispone de cuatro días para enviar a la 
Comisión Federal de Control y de Evaluación (CFCE) la 
documentación completa que determina la Ley. La CFCE está 
compuesta por ocho profesionales de la Medicina (cuatro de los ellos 
profesores universitarios), cuatro profesores universitarios de derecho 
y cuatro personas que provienen del entorno de pacientes que sufren 
enfermedades incurables.  
 
La legislación sobre los Cuidados Paliativos garantizadora del acceso 
de todos los belgas a este servicio fue introducida de forma simultánea 
a esta Ley. 
 
Desde diciembre de 2013, esta Ley es aplicable para los menores de 
edad, siempre que cumplan estos dos requisitos:  
 
i. Existencia de un sufrimiento físico insoportable y la muerte a 
corto plazo sea inevitable.  
 
ii. Autorización escrita de sus padres y una evaluación 
psicológica.  
 
 Holanda (Casañas, 2001): fue el primer país en proponer una solución 
alternativa a la presentada por la Medicina Paliativa a la problemática 
de la “muerte digna”, despenalizando así el ejercicio de la eutanasia. 
En el año 2001 la Cámara Baja del Parlamento holandés, por 114 votos 
contra 40 de los partidos cristianos, aprobó la Ley de la Terminación de 
la Vida a Petición Propia y del Auxilio al Suicidio, entrando en vigor el 
1 de abril de 2002. 
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Dicha Ley define a la eutanasia como “toda intervención directa y eficaz 
del médico que cause la muerte del paciente que se encuentra en 
situación terminal o que sufre una enfermedad irreversible, cuyo 
padecimiento sea insoportable”. No obstante, la Ley no incluye en dicho 
concepto la “supresión o no inicio de tratamiento que no tienen una 
finalidad terapéutica sino paliativa y la administración de una 
medicación analgésica para evitar o mitigar el dolor, pese a que esta 
acelere la muerte” (Jiménez García et al., 2015). 
 
En su artículo segundo, sobre los requisitos de cuidado y esmero 
profesional, contempla los siguientes requisitos de cuidado a los que 
se refiere el artículo 293, párrafo segundo, del Código Penal, que 
implican que el médico: 
 
i. Ha llegado al convencimiento de que la petición del paciente 
es voluntaria y bien meditada. 
 
ii. Ha llegado al convencimiento de que el padecimiento del 
paciente es insoportable y sin esperanzas de mejora. 
 
iii. Ha informado al paciente de la situación en que se encuentra 
y de sus perspectivas de futuro. 
 
iv. Ha llegado al convencimiento junto con el paciente de que no 
existe ninguna otra solución razonable para la situación en la 
que se encuentra este último. 
 
v. Ha consultado, por lo menos, con un médico independiente 
que ha visto al paciente y que ha emitido su dictamen por 
escrito sobre el cumplimiento de los requisitos de cuidado a 
los que se refieren los apartados a) al d). 
 
vi. Ha llevado a cabo la terminación de la vida o el auxilio al 
suicidio con el máximo cuidado y esmero profesional 
posibles. 
 
De igual manera, dicha ley es aplicable en los tres siguientes grupos 
de población: 
 
i. Sujetos mayores de doce pero menores de dieciséis años si: 
poseen la madurez suficiente para decidir en este asunto; y 
los padres o el padre o la madre que ejerza(n) la patria 
potestad o la persona que tenga la tutela sobre el menor 
~ 202 ~ 
 
está(n) de acuerdo con la terminación de su vida o con el 
auxilio al suicidio. 
 
ii. Sujetos mayores de dieciocho años plenamente capaces y 
conscientes para la manifestación de las voluntades 
anticipadas. 
 
iii. Sujetos mayores de dieciséis pero menores de dieciocho 
años plenamente capaces de valorar y decidir en este asunto 
o que cuenten con la colaboración de los padres o el padre o 
la madre que ejerza(n) la patria potestad o la persona que 
tenga la tutela sobre el menor, para la toma de la decisión. 
 
Por último, dicha ley en su artículo 20º. estableció que el Código 
Penal iba a ser modificado de la siguiente manera: 
 
i. Artículo 293:  
 
 El que quitare la vida a otra persona, según el deseo 
expreso y serio de la misma, será castigado con pena de 
prisión de hasta doce años o con una pena de multa de la 
categoría quinta. 
 
 El supuesto al que se refiere el párrafo 1 no será punible 
en el caso de que haya sido cometido por un médico que 
haya cumplido con los requisitos de cuidado recogidos en 
el artículo 2 de la Ley sobre comprobación de la 
terminación de la vida a petición propia y del auxilio al 
suicidio, y se lo haya comunicado al forense municipal 
conforme al artículo 7, párrafo segundo de la Ley 
Reguladora de los Funerales. 
 
ii. Artículo 294:  
 
 El que de forma intencionada indujere a otro para que se 
suicide será, en caso de que el suicidio se produzca, 
castigado con una pena de prisión de hasta tres años o 
con una pena de multa de la categoría cuarta. 
 
El que de forma intencionada prestare auxilio a otro para 
que se suicide o le facilitare los medios necesarios para 
ese fin, será, en caso de que se produzca el suicidio, 
castigado con una pena de prisión de hasta tres años o 
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con una pena de multa de la categoría cuarta. Se aplicará 
por analogía el artículo 293, párrafo segundo. 
 
 Luxemburgo: en febrero de 2008 y pese a la oposición del Duque se 
aprobó la Ley sobre el derecho a morir con dignidad.  
 
Dicha Ley se compone de catorce artículos. El primer recoge las 
definiciones de la eutanasia y suicidio médicamente asistido. El 
segundo, al igual que la ley holandesa y belga, expone los 
requisitos necesarios que se han de cumplir para poder ejecutar 
estas prácticas, considerando así que el profesional de la Medicina 
no comete un delito cuando: 
 
i. El paciente es mayor de edad o menor emancipado y está 
consciente en el momento de la aplicación. 
 
ii. Cuando el paciente es menor de edad, entre 16 y 18 años, y 
ha solicitado eutanasia o suicidio asistido, y se ha obtenido el 
permiso de los padres o tutor legal. 
 
iii. La solicitud se realiza de manera voluntaria y no es una 
presión externa. 
 
iv. El paciente está en una situación terminal que le reporta un 
sufrimiento físico o psicológico insoportable. 
 
Asimismo, en el segundo artículo también se relatan las 
obligaciones del médico:  
 
i. Informar al paciente sobre su salud y esperanza la vida, 
hablando sobre las posibilidades terapéuticas posibles y el 
potencial de los cuidados paliativos.  
 
ii. Llegar a la convicción de que el paciente realiza la petición de 
manera voluntaria y que no hay ninguna otra solución 
aceptable en su situación. 
 
iii. Asegurarse de la persistencia del sufrimiento físico o psíquico 
del paciente varias veces en un plazo razonable.  
 
iv. Otro médico deberá corroborar la situación y que se cumplen 
los requisitos del paciente para llevar a cabo la eutanasia o 
suicidio asistido  
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En el tercer artículo se recoge el Documento de “Voluntades 
Anticipadas”. Se establece que será el paciente quien lo 
cumplimente y tras su paso por registro se incluirá en la historia 
clínica del mismo. Cada 5 años se corrobora con el paciente si está 
de acuerdo con lo que éste recoge y podrá cambiarlo cuando 
quiera. 
 
Desde el cuarto hasta el duodécimo artículo se expone el 
procedimiento para llevar a cabo dichas prácticas. Éste deberá 
presentar un informe, en los cuatro días siguientes, a la Comisión 
Nacional para Control y Evaluación al igual que en Bélgica; 
Encargándose de revisar el caso y controlar el cumplimiento de 
requisitos y obligaciones del médico; esta Comisión estará 
formada por tres médicos, tres miembros del pueblo y tres 
personas con problemas similares a los pacientes. 
 
El artículo decimotercero incluye la Objeción de Conciencia del 
médico y el decimocuarto establece que el fallecimiento de los 
pacientes por estas prácticas se considerará muerte natural. 
 
En pocas palabras, la eutanasia y el suicidio médicamente asistido se han 
transformado en una nueva batalla a nivel mundial por un final de vida digno. Si bien 
aún queda “mucha tela que cortar”, la discusión mundial sobre la práctica de la eutanasia 
y el suicidio médicamente asistido impulsada por los países que si las permiten está 
obteniendo grandes apoyos en diferentes niveles, provocando así que sean cada vez 
más los gobiernos e instituciones que las apoyen. Nosotras, como defensoras de los 
pacientes moribundos, jugamos un papel crucial en dicha batalla.  
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2. JUSTIFICACIÓN 
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El interés mostrado por los profesionales de Enfermería en la seguridad y coste-
efectividad de los cuidados, en un entorno y sistema sanitario cambiante, resulta crucial 
en la labor que éstos desempeñan en la identificación de los resultados de los cuidados 
de sus pacientes (Moorhead, Johnson, Maas, & Swanson, 2014a). 
 
Durante décadas, la Enfermería se ha relacionado de forma interdependiente 
con otras ciencias de la salud, principalmente con la Medicina, en el uso y aplicación de 
los resultados sensibles a la práctica clínica. A pesar de registrar sus intervenciones y 
los resultados de las mismas, la carencia de una terminología estandarizada 
imposibilitaba la agrupación y el análisis de esos datos (Moorhead, 2009; Moorhead et 
al., 2014a). Dadas las necesidades crecientes de los profesionales de Enfermería por 
describir y mensurar los resultados sensibles de su práctica clínica, varios sistemas de 
clasificación fueron creados, siendo la Clasificación de Resultados de Enfermería -en 
inglés Nursing Outcome Classification (NOC)- la más investigada y manejada 
actualmente (Behrenbeck, Timm, Griebenow, & Demmer, 2005). 
 
La NOC ofrece un lenguaje estandarizado para la medición de los resultados de 
las intervenciones de los profesionales de enfermería y la percepción de los cambios en 
el estado de salud de sus pacientes, a lo largo de todo el proceso asistencial, que les 
permite valorar la continuidad y el coste-efectividad de sus cuidados (Behrenbeck et al., 
2005; Moorhead et al., 2014a). 
 
Probablemente, la NOC sea uno de los Sistemas Estandarizados de Lenguaje 
Enfermero (SELEs) que más posibilite el progreso científico en Enfermería, al 
(Behrenbeck et al., 2005; Macnee et al., 2006; Moorhead et al., 2014a): 
  
 Ser muy completa: la clasificación incluye resultados para pacientes, 
familias, cuidadores y/o comunidades, utilizados por los profesionales de 
la salud en las numerosas especialidades de la práctica clínica y los 
diferentes entornos asistenciales. 
 
 Estar fundamentada en la investigación: se utilizaron técnicas 
cuantitativas y cualitativas (análisis de contenido, del concepto, de 
similitud, de agrupamiento jerárquico y de campo clínico, estudios de 
expertos y organización multidimensional) para la explicación de la 
taxonomía. Se valoró la validez y fiabilidad de los resultados en diez 
centros representativos del entorno asistencial. 
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 Utilizar un desarrollo inductivo y deductivo: las fuentes de información 
utilizadas inicialmente para la elaboración de la clasificación fueron 
planes de cuidados, libros de texto de enfermería, estándares, protocolos 
y guías de práctica clínica, bases de datos e historias clínicas. Varios 
grupos focales del equipo de investigación verificaron los resultados de 
ocho categorías generales obtenidas del Medical Outcomes Study y de 
la revisión de la literatura enfermera. A continuación, los resultados se 
estructuraron en categorías generales y se refinaron a través de un 
análisis conceptual. 
 
 Presentar una estructura definida: la clasificación se organiza en los cinco 
niveles: dominios (codificados para su utilización en el entorno de los 
cuidados), clases, resultados, indicadores y escalas de medición. Esa 
organización facilita a los profesionales de enfermería la identificación de 
los resultados sensibles a su práctica clínica y, ofrece el marco teórico 
para la enseñanza de la taxonomía en los entornos educativos. 
 
 Estar basada en la práctica clínica: se analizaron muchos de los 
resultados del entorno asistencial de los cuidados. Por primera vez, se 
incorporaron en la tercera edición los resultados agrupados por 
especialidades médicas. Posteriormente, expertos de la práctica clínica 
han ido aportando resultados nuevos a la clasificación. 
 
 Poder ser utilizada por cualquier disciplina de ciencias de la salud: a 
pesar de que la NOC recoge los resultados más representativos que 
resultan de las intervenciones de los profesionales de enfermería, no son 
exclusivos de los mismos, pues pueden estar respaldados por otras 
disciplinas de la asistencia sanitaria. 
 
 Ofrecer un lenguaje para las etapas del Proceso de Atención de 
Enfermería (PAE) de selección del criterio de resultado y su evaluación. 
 
 Aportar información para la elaboración del Conjunto Mínimo Básicos de 
Datos de Enfermería (NMDS). 
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A pesar del notable interés en el uso de resultados, en la efectividad de los 
cuidados y en la mejora continua de la calidad, la actividad investigadora en Enfermería 
sigue siendo escasa e “invisible” en las bases de datos e historias clínicas. La utilización 
de la NOC ofrece la posibilidad de reflejar y documentar las aportaciones de los 
profesionales de enfermería en el ámbito asistencial (Morales Asencio, 2004; Moorhead 
et al., 2014a). 
 
Las instituciones sanitarias que han utilizado la taxonomía NOC han demostrado 
un aumento en la responsabilidad de los profesionales de Enfermería, en las 
aportaciones de los mismos en la asistencia sanitaria y, en la comparación de los 
resultados de sus intervenciones en diferentes entornos y durante todo el proceso 
asistencial. La utilización de la NOC en los últimos años ha confirmado que los 
profesionales de Enfermería son capaces de obtener grandes logros en los resultados 
de los pacientes que cuidan (Morales Asencio, 2004; Macnee et al., 2006; Moorhead et 
al., 2014a). 
 
El ejercicio de la enfermería basado en la evidencia científica es una condición 
imprescindible para el desarrollo de la misma. Resulta paradójico que, a pesar de la 
utilización de los modelos y teorías enfermeras, fundamentados en los SELEs y en el 
PAE como sistema de aplicación de los cuidados, no resulten fuentes primarias para la 
investigación en cuidados (Morilla Herrera, Morales Asencio, Martín Santos, & Cuevas 
Fernández-Gallego, 2005-2006). 
 
Si bien la investigación en resultados de Enfermería sensibles a la práctica 
clínica, en un intento por mejorar la efectividad de las intervenciones enfermeras, ha 
experimentado un gran avance desde los años noventa, todavía se encuentra en fases 
iniciales (Morales Asencio, 2004; Morales Asencio, Morilla Herrera, Torres Pérez, Porcel 
Gálvez, & Canca Sánchez, 2012-2013). 
 
Los Criterios de Resultados de Enfermería de la NOC fueron desarrollados 
inicialmente en Estados Unidos, basándose en las intervenciones y actividades 
enfermeras características, sistemas de lenguaje específicos y aspectos sanitarios 
propios de ese contexto sociosanitario. A pesar de haber sido constantemente 
comprobados para verificar su validez y confiabilidad en varias especialidades, la 
carencia de estudios analíticos, que consideran a los resultados de la NOC como 
variables de estudio, provoca que esta taxonomía sea endeble empíricamente y que 
existan bastantes escollos para integrar sus beneficios a la gestión de los cuidados y 
práctica clínica (Macnee et al., 2006; Morales Asencio et al., 2012-2013). 
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Atendiendo a los niveles de evidencia científica propuestos por la Scottish 
Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) mostrados en la tabla 1, los trabajos de 
investigación recopilados se corresponden con un nivel 4 (opinión de expertos) y con un 
3 (estudios observacionales o series de casos de pacientes), quedando demostrada así 
la inexistencia de estudios con un nivel igual o superior a 2 y la imperiosa necesidad de 
realizarlos. 
 
Tabla 22 - Niveles de evidencia de la SIGN (Harbour & Miller, 2001) 
 
 
NIVEL DE 
EVIDENCIA 
 
TIPO DE 
ESTUDIO 
 
 
1++ 
 
Meta-análisis de gran calidad, revisiones sistemáticas de ensayos clínicos 
aleatorizados o ensayos clínicos aleatorizados con muy bajo riesgo de 
sesgos. 
 
 
1+ 
 
Meta-análisis bien realizados, revisiones sistemáticas de ensayos clínicos 
aleatorizados o ensayos clínicos aleatorizados con bajo riesgo de sesgos. 
 
 
1- 
 
Meta-análisis, revisiones sistemáticas de ensayos clínicos aleatorizados o 
ensayos clínicos aleatorizados con alto riesgo de sesgos. 
 
 
2++ 
 
Revisiones sistemáticas de alta calidad de estudios de cohortes o de casos 
y controles, o estudios de cohortes o de casos y controles de alta calidad, 
con muy bajo riesgo de confusión, sesgos o azar y una alta probabilidad de 
que la relación sea causal. 
 
 
2+ 
 
Estudios de cohortes o de casos y controles bien realizados, con bajo riesgo 
de confusión, sesgos o azar y una moderada probabilidad de que la relación 
sea causal. 
 
 
2- 
 
Estudios de cohortes o de casos y controles con alto riesgo de confusión, 
sesgos o azar y una significante probabilidad de que la relación no sea 
causal. 
 
 
3 
 
Estudios no analíticos (observaciones clínicas y series de casos). 
 
 
4 
 
Opinión de expertos 
 
 
Tanto, el desarrollo de instrumentos sensibles y específicos para la evaluación 
de la efectividad de las intervenciones de los profesionales de Enfermería como, la 
validación de los mismos, posibilitan el avance científico de la ciencia enfermera (Kol, 
Jacobson, Wieler, Weiss, & Sadeh, 2003; Moorhead, 2009).  
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Hasta no hace mucho tiempo gran parte de la investigación en los resultados 
sensibles a la práctica enfermera ha sido desarrollada en Estados Unidos y Canadá 
(Garbin, Rodrigues, Ross, & de Carvalho, 2009). No obstante, España es pionera en la 
utilización de la NOC como herramienta de ayuda en la elaboración del diagnóstico 
enfermero (Morilla Herrera, Morales Asencio, Cuevas Fernández-Gallego, Berrobianco 
Cobos, & Delgado Romero, 2011; Morilla Herrera, Morales Asencio, Martín Santos, & 
Cuevas Fernández-Gallego, 2006).  
 
En el año 2002, Morilla y colaboradores iniciaron una línea de investigación 
basada en la predicción de los resultados de la NOC como verdaderos “representantes” 
específicos y sensibles de los factores relacionados y manifestaciones de muchos 
diagnósticos enfermeros, y como herramienta de ayuda para la elaboración de los 
mismos (Morilla Herrera et al., 2011). 
 
Surge entonces la necesidad de pensar sobre los retos y aportaciones que la 
NOC puede tener para la Enfermería en el futuro. Tal y como afirman (Morales Asencio 
et al., 2012-2013), “El abordaje del análisis a gran escala de resultados “positivos” en 
pacientes, su vinculación a los recursos para la atención, así como las nuevas 
aplicaciones en el razonamiento diagnóstico o en investigación, no son más que algunas 
muestras de los retos para la próxima década. Para ello, los esfuerzos metodológicos 
que incorporen técnicas de análisis factorial confirmatorio y la realización de grandes 
estudios multicéntricos, aportarán respuestas que consolidarán su capacidad 
explicativa”. 
 
La presente tesis doctoral tiene el potencial para ayudar a los investigadores y 
profesionales de Enfermería al considerar el alcance de la práctica enfermera y capturar 
el efecto de sus cuidados en los resultados del paciente. Los resultados de este trabajo 
permiten la conceptualización de los términos “muerte digna”, “mala muerte” y “buena 
muerte” tanto, desde un enfoque teórico-literario como, práctico-experto. Suponen el 
inicio de llevar “la teoría a la práctica”. Además, contribuyen al avance de la investigación 
en resultados sensibles a la práctica enfermera y, representan un punto de partida para 
establecer futuras líneas de mejora que permitan aunar los esfuerzos para el logro de 
una muerte digna del paciente moribundo y su familia. 
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3. OBJETIVOS
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OBJETIVO GENERAL 
 
1. Validar teóricamente el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna, 
perteneciente a la versión en español de la quinta edición de la obra original en 
inglés Nursing Outcomes Classification (Clasificación de Resultados de 
Enfermería). 
 
 
OBJETIVOS ESPECÍFICOS 
 
1. Conceptualizar el término “muerte digna” mediante la revisión sistemática de la 
literatura científica. 
 
2. Comparar la definición del término “muerte digna” realizada por la producción 
científica con la obtenida por el juicio de los expertos. 
 
3. Cotejar las intervenciones promotoras de la muerte con dignidad comentadas 
por los expertos con aquellas descritas por la literatura científica. 
 
4. Determinar la calidad del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte 
Digna propuesto por la NOC. 
 
5. Realizar la validación de contenido del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: 
Muerte Digna.  
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4. METODOLOGÍA
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4.1. DISEÑO DEL ESTUDIO 
La presente tesis doctoral se ajusta a un estudio de validación teórica realizado 
en dos fases, a saber: 
4.1.1. VALIDACIÓN CIENTÍFICA DEL TÉRMINO “MUERTE DIGNA” 
La validación científica, también conocida como validación de consistencia 
científica, consiste en la búsqueda y recopilación manual o informatizada de toda 
la producción literaria científica existente sobre el tema a estudio y, el meticuloso 
análisis de todas las fuentes bibliográficas (Ministerio de Sanidad, Consumo, & 
Bienestar Social, 2018). 
Dos aspectos se han tenido presente en la realización de la misma (Ministerio de 
Sanidad et al., 2018): 
Factor de impacto de la revista, que constituye una medida indirecta de 
la solidez de las publicaciones, al medir la repercusión que ha obtenido 
una revista en la comunidad científica. En caso de indeterminación, se 
ha llevado a cabo un análisis crítico de cada una de las publicaciones 
seleccionadas, con el objetivo de asegurarse de la consistencia científica 
y, por lo tanto, de la relevancia y extrapolación de los hallazgos 
obtenidos. 
Uso de guías de práctica clínica, protocolos, manuales o 
recomendaciones desarrolladas por organismos o instituciones 
nacionales o internacionales avalados científicamente.  
Dicha validación se ha llevado a cabo a través de dos revisiones de estudios 
mixtos (Pluye & Hong, 2014), un tipo de revisión sistemática que sintetiza los 
resultados de diversos diseños metodológicos cuantitativos, cualitativos y de 
métodos mixtos, en las siguientes siete etapas:  
1º. Formular una pregunta de revisión. 
2º. Definir criterios de elegibilidad. 
3º. Aplicar una amplia estrategia de búsqueda. 
4º. Identificar posibles estudios relevantes.  
5º. Seleccionar estudios relevantes. 
6º. Evaluar la calidad de los estudios incluidos. 
7º. Sintetizar los estudios incluidos. 
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4.1.1.1. PRIMERA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS 
 
4.1.1.1.1. FORMULAR LA PREGUNTA DE LA REVISIÓN 
 
Se formuló la siguiente pregunta de investigación para esta primera revisión de 
estudios mixtos: ¿Cuáles son las percepciones de las profesionales de 
Enfermería acerca de sus conocimientos, habilidades o experiencias para la 
provisión de cuidados al final de la vida a pacientes adultos hospitalizados? 
 
4.1.1.1.2. DEFINIR CRITERIOS DE ELEGIBILIDAD 
 
Se determinaron los siguientes criterios de inclusión (Pluye & Hong, 2014):  
 
1º. La muestra debía estar formada por Enfermeras Registradas -en inglés 
Registered Nurses (RNs)- (profesionales de Enfermería que en cualquier 
otro país poseen una formación y titulación equivalente a la Diplomatura 
o Grado en Enfermería) que trabajasen en un centro hospitalario.  
 
2º. Los trabajos de investigación debían: 
 
 Estar enfocados en los conocimientos, habilidades o experiencias de 
las Enfermeras Registradas derivados de la provisión de sus cuidados 
al final de la vida. 
 
 Ser estudios descriptivos, observacionales y/o analíticos (no hubo 
ninguna restricción en el diseño metodológico), a texto completo, en 
inglés, francés o español.  
 
 Estar publicados desde el año 2004. Se determinó esa fecha porque 
las primeras guías clínicas integrales y de calidad dirigidas a los 
profesionales de Enfermería pertenecientes a los servicios de 
Cuidados Paliativos se publicaron en el 2004 (Ferrell et al., 2007). 
 
 Incluir a la población mayor de 18 años. 
 
Asimismo, los estudios fueron excluidos si involucraban a:  
 
1º. Estudiantes de Enfermería, ya que aún no se les puede considerar 
profesionales con la preparación educativa adecuada y la capacidad para 
proporcionar cuidados al final de la vida de calidad. 
 
2º. Enfermeras practicantes -en inglés Nurse Practitioners- al tener una 
formación académica y alcance de práctica clínica diferentes a las 
Enfermeras Registradas. 
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3º. Estudios de investigación desarrollados en unidades o centros para 
pacientes terminales -hospices en inglés-, ya que se consideró que las 
profesionales de Enfermería que trabajaban en estas áreas tendrían 
habilidades especializadas de cuidados al final de la vida. 
 
4º. Respuestas o reacciones de los profesionales de Enfermería ante la 
muerte de un paciente, ya que esto no reflejaba la provisión de cuidados 
al final de la vida en sí. 
 
5º. Intervenciones o actividades específicas relacionadas con la prestación 
de cuidados al final de la vida, como la sedación o las prácticas 
analgésicas. Si bien estos aspectos han sido el foco de revisiones 
anteriores, ésta pretendía considerar la provisión de cuidados holísticos al 
final de la vida. 
 
4.1.1.1.3. APLICAR UNA AMPLIA ESTRATEGIA DE BÚSQUEDA 
 
En la tercera etapa de la revisión (Pluye y Hong, 2014), se realizó una primera 
búsqueda exhaustiva de la literatura científica entre los meses de julio y 
septiembre de 2016 en la Universidad de Griffith (Australia). Se contó con la 
ayuda de un bibliotecario en Ciencias de la Salud a través de varias tutorías. En 
junio de 2018 se volvió a ejecutar la estrategia inicial a fin de actualizar la misma. 
 
Tal y como refleja la tabla 23, se realizó una búsqueda sistemática e 
informatizada en las siguientes bases de datos, a saber: MEDLINE, Índice 
acumulativo de literatura de enfermería y salud aliada (CINAHL), Biblioteca 
Cochrane, Web of Science y SCOPUS. Éstas fueron seleccionadas conforme a 
la exhaustividad e idoneidad del tema (Pluye and Hong, 2014). La herramienta 
SPIDER (Sample, Phenomenon of Interest, Design, Evaluation and Research) - 
en español Muestra, Fenómeno de interés, Diseño, Evaluación e Investigación- 
fue utilizada en el desarrollo de la estrategia de búsqueda (Cooke et al., 2012). 
Otras estrategias de búsqueda recomendadas, tales como la búsqueda manual 
en revistas y/o en el listado de referencias de los artículos recuperados y Google 
Scholar fueron empleadas (Whittemore & Knafl, 2005).
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Tabla 23 - Estrategia de búsqueda bibliográfica I 
 
Paso 
 
CINAHL 
(CINAHL headings) 
 
Medline 
(MeSH Terms) 
Cochrane Library 
(MeSH Terms) 
 
SCOPUS 
 
 
Web of Science 
 
P1 
 
 
(MH "Palliative Care") OR (MH 
"Terminal Care") OR (MH 
"Hospice Care") 
 
 
(MH "Palliative Care") OR (MH 
"Terminal Care") OR (MH 
"Hospice Care") 
 
“MH "Palliative Care") OR (MH 
"Terminal Care") OR (MH 
"Hospice and Palliative Care 
Nursing") 
 
 
(”Palliative care” OR “End- of- 
life care”) 
 
(”Palliative care” OR “End- of- 
life care”) 
 
P2 
end of life care OR palliative 
care OR hospice care OR 
terminal care 
 
end of life care OR palliative 
care OR hospice care OR 
terminal care 
 
"end-of-life care" OR "terminal 
care" OR "palliative care" 
 
(”Terminal care” OR “Hospice 
care”) 
(”Terminal care” OR “Hospice 
care”) 
 
P3 
(MH "Nurses") OR (MH "Nurse 
Clinicians") OR (MH "Nursing 
Staff, Hospital") OR (MM 
"Registered Nurses") 
 
(MH "Nurses") OR (MH "Nurse 
Clinicians") OR (MH "Nursing 
Staff, Hospital") OR (MM 
"Registered Nurses") 
(MH “Nursing Staff, Hospital”) 
OR (MH “Nurse Clinicians) OR 
(MH “Nursing Staff”) 
 
(“Dying patient” or “Terminal 
patient”) 
 
(“Dying patient” or “Terminal 
patient”) 
 
P4 
(MH "Hospitals") OR (MH 
"Hospitals, Public") OR (MH 
"Hospitals, Private") OR 
"hospital" 
(MH "Hospitals") OR (MH 
"Hospitals, Public") OR (MH 
"Hospitals, Private") OR 
"hospital" 
 
(MH "Hospitals") OR (MH 
"Hospitals Units") OR (MH 
"Hospitals, General") 
 
(“hospital”) (“hospital”) 
P5 dying patient or P1 or P2 dying with dignity or P1 or P2 “dying patient” or P1 or P2 ("Registered nurse" OR “Nurse 
Clinicians”) 
("Registered nurse" OR “Nurse 
Clinicians”) 
 
P6 P3 and P4 and P5 
 
 
 
 
 
P3 and P4 and P5 P3 and P4 and P5 P1 or P2 or P3 and P4 and P5 
 
P1 or P2 or P3 and P4 and P5 
 
 
P7 
 
Límites:  
 
Idioma: español, francés e 
inglés 
 
Fecha de publicación: 2004-
2016. 
 
Edad: adulto (+19), edad media 
(45-64) y anciano (+65) 
Límites:  
 
Idioma: español, francés e 
inglés 
 
Año de publicación: 2004-2016. 
 
Edad: adulto (+19), edad media 
(45-64) y anciano (+65) 
Límites:  
 
Fecha de publicación: 2004-
2016. 
 
Límites:  
 
Idioma: español, francés e 
inglés 
 
Fecha de publicación: 2004-
2016. 
 
Tipo de documento: artículo 
Límites:  
 
Idioma: español, francés e 
inglés 
 
Fecha de publicación: 2004-
2016. 
 
Categorías: Oncología, 
Enfermería, Hematología y 
Medicine Interna General. 
  
 
Tipo de documento: artículo  
 
CINAHL = Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature; MeSH = Medical Subject Headings; MH = Exact Subject Heading 
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Figura 6 - Diagrama Prisma para informar la primera estrategia de búsqueda 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                                                                         
 
               
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Fuente: Adaptado de “Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses: The PRISMA 
Statement,” by D. Moher, A. Liberati, J. Tetzlaff and G.  Douglas, 2009, Journal of Clinical Epidemiology, p. 
1009 (Moher, Liberati, Tetzlaff, & Altman, 2009). 
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Registros excluidos  
 
(n=6905) 
Registros identificados a través de la búsqueda en las 
bases de datos 
 
(n=7129) 
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Registros finales después de los duplicados eliminados  
 
(n=6994) 
Artículos a texto completo 
evaluados para 
elegibilidad 
 
(n=89) 
Artículos a texto complete excluidos, con 
motivos 
(n=70) 
 
1. No relacionado con EOLC: n=26 
2. Abarca aspectos específicos de EOLC: n=27 
3. Reacciones de las enfermeras ante la experiencia 
de la muerte: n= 9 
4. No trata de conocimiento, habilidad o experiencia: 
n=6 
5. No es un estudio de investigación:  n=2 
 
 
 
 
 
Registros identificados a través de búsquedas 
manuales en revistas y búsquedas en listas de 
referencias 
(n=1)  
Estudios incluidos en la revisión de estudios mixtos (n=20) 
 
Estudios cuantitativos (n=10) 
Estudios cualitativos (n=9) 
Estudios de métodos mixtos (n=1) 
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4.1.1.1.4. IDENTIFICAR Y SELECCIONAR POSIBLES ESTUDIOS RELEVANTES 
 
Con la ayuda del bibliotecario, la doctoranda realizó la búsqueda y tanto ella 
misma como su supervisora de ERASMUS+ en Australia examinaron de forma 
independiente los títulos y resúmenes y luego los textos completos de los 
artículos para determinar aquellos que serían incluidos. Los desacuerdos fueron 
resueltos mediante la técnica de la discusión (Pluye & Hong, 2014). Se utilizó un 
diagrama de flujo para representar el proceso de identificación y selección de los 
estudios incluidos en la revisión, reflejando las etapas cuarta y quinta de la misma 
(figura 6). 
 
Tal y como se muestra en el diagrama PRISMA (figura 6), tras la ejecución de la 
estrategia de búsqueda bibliográfica en las cinco bases de datos seleccionadas 
se encontraron 7.129 resultados, que finalmente y tras eliminar las referencias 
duplicadas resultaron en 6.994 registros. A continuación, se realizó un primer 
screening de esos 6.994 registros atendiendo al título y al resumen de los mismos 
y se eliminaron 6.905. Después, se procedió a la lectura del texto completo (en 
formato PDF) de los 89 artículos restantes. De éstos, 70 registros fueron 
eliminados y los 19 restantes incluidos, además de otro artículo procedente de la 
búsqueda manual en los listados de las referencias. Finalmente, 20 estudios de 
investigación, diez cuantitativos, nueve cualitativos y un estudio de métodos 
mixtos, fueron seleccionados para su análisis y evaluación.  
 
4.1.1.1.5. EVALUAR LA CALIDAD DE LOS ESTUDIOS INCLUIDOS 
 
En la sexta etapa de la revisión (Pluye & Hong, 2014), la evaluación crítica de la 
calidad de los veinte estudios incluidos se realizó utilizando la versión 2011 de la 
guía de Herramienta de Evaluación de Métodos Mixtos -en inglés Mixed Methods 
Appraisal Tool (MMAT)- (Pace et al., 2012). La elección del mismo radica en ser 
un instrumento diseñado para evaluar la calidad metodológica de los estudios 
incluidos, no la calidad de sus informes (por ejemplo, discursos u observaciones 
de los participantes) (Pace et al., 2012). 
 
Los estudios se evaluaron según los criterios de MMAT y se asignaron 
puntuaciones de calidad que fueron desde 0 (ningún criterio cumplido) hasta 3 o 
4 (*** o **** estrellas), según el tipo de estudio. Además, con el fin de mantener 
una gran cantidad de datos para la posterior síntesis de los estudios, en ningún 
caso se excluyeron aquellos que obtuvieron puntuaciones más bajas (Delgado, 
Upton, Ranse, Furness, & Foster, 2017).  
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Dos revisores (la doctoranda y una estudiante del programa de Doctorado de 
Griffith en Australia) evaluaron de forma independiente la calidad de los estudios 
cualitativos y la del estudio de métodos mixtos; un tercer revisor (una profesora 
de Griffith en Australia) examinó la de los cuantitativos. Las discrepancias se 
resolvieron haciendo reuniones entre los diferentes revisores una vez hecha la 
evaluación individual de los artículos, y cuando no se pudo llegar a un consenso, 
un cuarto revisor (la supervisora de ERASMUS+ en Australia) emitió el veredicto 
final. 
 
4.1.1.1.6. SINTETIZAR LOS ESTUDIOS INCLUIDOS 
 
Los veinte estudios incluidos se describieron primero y luego se sintetizaron. 
Para la descripción de los mismos, se elaboraron dos tablas en español e inglés 
respectivamente: una para los estudios cuantitativos; y otra para los cualitativos 
y el estudio de métodos mixtos. Todas incluyeron los siguientes datos, a saber: 
author –en español autor-; year –en español año-; country –en español país-; aim 
–en español objetivo-; methodological approach –en español enfoque 
metodológico-; sample –en español muestra-; key findings –en español hallazgos 
clave-; y quality score –en español evaluación de la calidad-. Debido a la síntesis 
propuesta, los hallazgos cuantitativos se describieron descriptivamente (es decir, 
en palabras). Dos revisores (la doctoranda y una estudiante del programa de 
Doctorado de Griffith en Australia) extrajeron de forma independiente los datos 
de los estudios cualitativos y del estudio de métodos mixtos, y uno tercero (una 
profesora de Griffith en Australia) los hallazgos de los estudios cuantitativos. 
 
A continuación, se realizó la síntesis cualitativa temática inductiva, un diseño de 
síntesis cualitativa convergente que permitió el compendio de los resultados de 
los estudios cualitativos y cuantitativos. Además, y según lo descrito por Pluye y 
Hong, previa a dicha síntesis los datos cuantitativos se transformaron en 
narrativas, es decir, en palabras (Pluye & Hong, 2014). Dicho proceso fue 
inductivo ya que los temas y subtemas finales se derivaron de los resultados de 
los estudios y no de una teoría predefinida. Implicó la lectura y relectura iterativa, 
primero dentro de los estudios y luego a través de ellos, de las secciones de 
“resultados” de los artículos originales, así como de los hallazgos principales 
extraídos de los mismos y reflejados en las tablas mencionadas anteriormente. 
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Dicha síntesis de los resultados de los artículos incluidos se realizó inicialmente 
mediante un análisis de contenido, desarrollando una lista de conceptos o 
términos clave sustentados por las palabras, frases y citas literales que retrataron 
el contenido universal de todas las posibles y variadas respuestas de los 
participantes. Todos los estudios, independientemente de su puntuación 
obtenida con la MMAT, se utilizaron en la síntesis, porque en su mayor parte las 
puntuaciones bajas sólo fueron evidentes en la investigación cuantitativa y se 
relacionaron con la estrategia de muestreo utilizada, por lo que los hallazgos, 
aunque no pudiesen ser generalizables, fueron probables por ser válidos para la 
muestra. Seguidamente, se codificaron unidades significativas de texto, 
agrupando aquéllas que fueron similares en categorías y subcategorías 
preliminares, que se dividieron en categorías mutuamente excluyentes que 
surgieron naturalmente. Finalmente, una vez identificadas las categorías y 
subcategorías principales y, en un último intento por comparar las respuestas de 
los participantes de la investigación y obtener nuevos conceptos o ideas que 
pudieran haber surgido, la doctoranda leyó cada respuesta varias veces más y 
enunció los temas y subtemas finales. 
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4.1.1.2. SEGUNDA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS 
 
4.1.1.2.1. FORMULAR LA PREGUNTA DE LA REVISIÓN 
 
Esta segunda revisión de estudios mixtos fue diseñada para responder a la 
siguiente pregunta: ¿Cómo se define el término “muerte digna” en la literatura 
científica? 
 
4.1.1.2.2. DEFINIR CRITERIOS DE ELEGIBILIDAD 
 
En la segunda etapa de la revisión (Pluye & Hong, 2014) se determinaron los 
siguientes criterios de inclusión:  
 
1º. La muestra debía estar formada por diplomados/as en Enfermería, 
graduados/as en Enfermería, y/o Enfermeras Registradas –en inglés 
Registered Nurses (RNs)- (profesionales de Enfermería que en cualquier 
otro país poseen una formación y titulación equivalente a la nuestra).  
 
2º. Dichos profesionales de Enfermería debían desarrollar su labor 
profesional en cualquier institución sanitaria del ámbito público o privado 
y en los niveles de Atención Especializada (se incluyeron todas las 
unidades o servicios de hospitalización susceptibles de presenciar la 
muerte de un paciente) o Primaria. 
 
3º. Los trabajos de investigación debían: 
 
 Estar enfocados en los determinantes y/o atributos característicos y 
definitorios de una “muerte digna”. 
 
 Incluir cualquier indicador clínico físico, emocional y/o espiritual de 
“muerte digna”. 
 
 Abordar los obstáculos existentes y/o las intervenciones facilitadoras 
en la promoción y obtención de una “muerte digna”. 
 
 Ser estudios descriptivos, observacionales y/o analíticos (no hubo 
ninguna restricción en el diseño metodológico), a texto completo, en 
inglés, francés o español.  
 
 Incluir tanto a la población pediátrica como a la adulta y anciana. 
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Asimismo, se establecieron como criterios de exclusión:  
 
1º. Ser un estudiante de Enfermería o un profesional de Enfermería con una 
categoría inferior a las ya mencionadas en los criterios de inclusión, ya 
que no se les considera profesionales con la formación, capacidad y 
competencia adecuadas para promover una muerte “buena” o “digna”. 
 
2º. Abordar: 
 
 Intervenciones y/ o actividades relacionadas con la mera provisión de 
Cuidados Paliativos a pacientes subsidiarios de los mismos. 
 
 Indicadores o resultados clínicos que no informaron sobre la “muerte 
digna”. 
 
 Percepciones, conocimientos y reflexiones sobre los aspectos socio-
culturares del fenómeno de la muerte y del proceso de morir que 
tienen los pacientes en fase terminal y sus seres queridos. 
 
 Percepciones, conocimientos y actitudes de cualquier otro profesional 
sanitario (Medicina, Psicología, Trabajo Social) ante los fenómenos 
de “muerte digna”. 
 
 Actitudes manifestadas por los pacientes moribundos y/o sus 
familiares ante los fenómenos de “muerte digna”. 
 
4.1.1.2.3. APLICAR UNA AMPLIA ESTRATEGIA DE BÚSQUEDA 
 
En la tercera etapa de la revisión (Pluye & Hong, 2014), se llevó a cabo la 
búsqueda sistemática e informatizada de la literatura científica, entre los años 
2015 y 2017, en las siguientes tres fases: 
 
1º. Se consultaron fuentes primarias (artículos originales identificados a 
través de búsquedas manuales de revistas) y secundarias (bases de 
datos).  
 
También se utilizaron otras estrategias de búsqueda recomendadas, que 
incluyen búsquedas en los listados de referencias bibliográficas de dichos 
artículos y Google Scholar (Whittemore & Knafl, 2005).  
 
MEDLINE, CINAHL, Cochrane Library, Web of Science y SCOPUS fueron 
seleccionadas al ser algunas de las bases de datos más utilizadas en 
Ciencias de la Salud (tabla 24). 
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2º. Se eligieron los descriptores y palabras clave:  
 
 Se utilizaron los tesauros (diccionarios controlados de términos) 
MeSH (Medical Subject Headings) y CINAHL headings, 
pertenecientes a las bases de datos MEDLINE, Cochrane Library y 
CINAHL respectivamente, para seleccionar el descriptor “Death”.  
 
 Asimismo, los términos “dignified dying”, “dying with dignity”, “death 
with dignity”, “good death” and “dignified death” OR “Dignified Life 
Closure” fueron seleccionados como palabras clave (tabla 24). 
 
3º. Se diseñó y ejecutó en siete etapas la estrategia de búsqueda mostrada 
en la tabla 24.  
 
 Los cinco primeros pasos de la tabla constituyen la búsqueda de cada 
descriptor y palabra clave en cada base de datos.  
 
 El sexto paso se corresponde con la combinación final de todos ellos 
mediante los operadores booleanos OR y AND.  
 
 El séptimo y último paso es la refinación de la búsqueda mediante la 
aplicación de los límites de idioma (francés, español e inglés) y años 
(los últimos quince años, desde 2004 hasta 2017).
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Tabla 24 - Estrategia de búsqueda bibliográfica II 
 
 
Pasos 
 
 CINAHL 
  (CINAHL headings) 
 
 
           Medline                     
        (MeSH Terms) 
 
Cochrane Library 
(MeSH Terms) 
 
SCOPUS 
 
         Web of Science 
 
P1 
 
    (MH “death”) OR  
    “dignified dying” 
 
     (MH “death”) OR 
      “dignified dying” 
 
       (MH “death”) OR    
       “dignified dying” 
 
"dignified dying" 
 
“dignified dying” 
 
P2 
 
       “dying with dignity” 
 
“dying with dignity” 
 
“dying with dignity” 
 
“dying with dignity” 
 
“dying with dignity” 
 
P3 
 
“death with dignity” 
 
“death with dignity” 
 
“death with dignity” 
 
“death with dignity” 
 
“death with dignity” 
 
P4 
 
              “good death” 
 
             “good death” 
 
             “good death” 
 
             “good death” 
 
                “good death” 
 
P5 
 
    “dignified death” OR  
  “Dignified Life Closure” 
 
 
“dignified death” OR 
“Dignified Life Closure” 
 
“dignified death” OR 
“Dignified Life Closure” 
 
          “dignified death” 
 
        “dignified death” OR      
       “Dignified Life Closure” 
 
P6 
 
P1 or P2 or P3 and P4 and 
P5 
 
P1 or P2 or P3 and P4 and P5 
 
P1 or P2 or P3 and P4 and P5 
 
P1 or P2 or P3 and P4 
and P5 
 
P1 or P2 or P3 and P4 and 
P5 
 
 
 
P7 
 
 
 
Límites: 
 
Idioma: español, francés e 
inglés. 
 
Fecha de publicación: 2004- 
2017. 
 
 
 
  Límites: 
 
Idioma: español, francés e 
inglés. 
 
Fecha de publicación: 
2004- 2017. 
 
 
 
Límites: 
 
Fecha de publicación: 2004-
2017. 
 
 
 
Límites: 
 
Idioma: español, 
francés e inglés. 
 
Fecha de publicación: 
2004- 2017. 
 
Tipo de documento: 
artículo. 
 
 
 
 
Límites: 
 
Idioma: español, francés e 
inglés. 
 
Fecha de publicación: 
2004- 2017 
 
Tipo de documento: 
artículo. 
 
 
 
 
 
CINAHL = Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature; MeSH = Medical Subject Headings; MH= Exact Subject Heading  
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Figura 7 - Diagrama Prisma para informar la segunda estrategia de búsqueda 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                                                                         
 
               
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Fuente: Adaptado de “Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses: The PRISMA 
Statement,” by D. Moher, A. Liberati, J. Tetzlaff and G.  Douglas, 2009, Journal of Clinical Epidemiology, p. 
1009 (Moher, Liberati, Tetzlaff, & Altman, 2009). 
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Registros excluidos  
 
(n=1050) 
Registros identificados a través de la búsqueda en las 
bases de datos 
 
(n=2429) 
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Registros finales después de los duplicados eliminados  
 
(n=1105) 
Artículos a texto completo 
evaluados para 
elegibilidad 
 
(n=55) 
Artículos a texto complete excluidos, con 
motivos 
(n=45) 
 
1.  Relacionado con los cuidados al final de la vida: 
n = 11 
2. Aborda percepciones sobre la muerte de 
pacientes y familias: n= 7 
3. Enfocado a aspectos socioculturales del proceso 
de morir: n = 2 
4. Relacionado con la calidad de una buena muerte: 
n = 4 
5. No ser un estudio de investigación: n = 21 
 
 
 
Registros identificados a través de búsquedas 
manuales en revistas y búsquedas en listas de 
referencias 
(n=1)  
Estudios incluidos en la revisión de estudios mixtos (n=11) 
 
Estudios cuantitativos (n=3) 
Estudios cualitativos (n=8) 
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4.1.1.2.4. IDENTIFICAR Y SELECCIONAR POSIBLES ESTUDIOS RELEVANTES 
 
Tras la realización de la búsqueda bibliográfica, tanto los directores de esta tesis 
como la doctoranda, examinaron de forma independiente los títulos, resúmenes 
y textos completos de los artículos recopilados en la misma, para seleccionar 
aquellos que serían incluidos en la revisión; los desacuerdos fueron resueltos 
mediante la técnica de la discusión (Pluye & Hong, 2014). Dicho proceso de 
identificación y selección de los artículos incluidos, que comprende las etapas 
cuarta y quinta de la revisión, se refleja en el diagrama de flujo (figura 7). 
 
Tal y como se muestra en el diagrama PRISMA (figura 7), tras la ejecución de la 
estrategia de búsqueda bibliográfica en las cinco bases de datos seleccionadas 
se encontraron 2429 resultados, que finalmente y tras eliminar las referencias 
duplicadas resultaron en 1.105 registros. A continuación, se realizó un primer 
screening de esos 1.105 registros atendiendo al título y al resumen de los mismos 
y se eliminaron 1.050. Después, se procedió a la lectura del texto completo (en 
formato PDF) de los 55 artículos restantes. De éstos, 45 registros fueron 
eliminados y los diez restantes incluidos. Finalmente, once estudios de 
investigación, tres cuantitativos y ocho cualitativos, fueron seleccionados para su 
análisis y evaluación. Además, diez procedían de las bases de datos y uno de 
las búsquedas manuales. 
 
4.1.1.2.5. EVALUAR LA CALIDAD DE LOS ESTUDIOS INCLUIDOS 
 
En la sexta etapa de la revisión (Pluye & Hong, 2014), la evaluación crítica de la 
calidad de los once estudios incluidos se realizó utilizando la última versión de la 
guía de Herramienta de Evaluación de Métodos Mixtos -en inglés Mixed Methods 
Appraisal Tool (MMAT)- publicada el 1 de agosto de 2018 (Hong et al., 2018). El 
MMAT es la herramienta de evaluación más adecuada para esta revisión, al 
tratarse del único método válido y confiable, que permite realizar evaluaciones 
simultáneas de estudios de métodos cuantitativos y cualitativos (Crowe & 
Sheppard, 2011; Simera et al., 2010).   
 
Los estudios se evaluaron según los criterios de MMAT y se asignaron 
puntuaciones de calidad que fueron desde 2 (** estrellas) hasta 4 o 5 (**** o ***** 
estrellas), según el tipo de estudio. Además, con el fin de mantener una gran 
cantidad de datos para la posterior síntesis de los estudios, en ningún caso se 
excluyeron aquellos que obtuvieron puntuaciones más bajas (Delgado et al., 
2017). 
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4.1.1.2.6. SINTETIZAR LOS ESTUDIOS INCLUIDOS 
 
Los once estudios seleccionados fueron primero examinados a través de un 
análisis descriptivo. Se elaboraron cuatro tablas (dos en español y otras dos en 
inglés) tanto para los estudios cuantitativos como para los cualitativos, en las que 
los datos extraídos para describir los estudios seleccionados incluyeron: autor, 
año, país, objetivo del estudio, metodología, marco clínico, muestra, principales 
hallazgos y evaluación con la MMAT. 
 
A continuación, se realizó la síntesis cualitativa temática inductiva, un diseño de 
síntesis cualitativa convergente que permitió el compendio de los resultados de 
los estudios cualitativos y cuantitativos. Además, y según lo descrito por Pluye y 
Hong, previa a dicha síntesis los datos cuantitativos se transformaron en 
narrativas, es decir, en palabras (Pluye & Hong, 2014). Dicho proceso fue 
inductivo ya que los temas y subtemas finales se derivaron de los resultados de 
los estudios y no de una teoría predefinida. Implicó la lectura y relectura iterativa, 
primero dentro de los estudios y luego a través de ellos, de las secciones de 
“resultados” de los artículos originales, así como de los hallazgos principales 
extraídos de los mismos y reflejados en las tablas mencionadas anteriormente. 
 
Dicha síntesis de los resultados de los artículos incluidos se realizó inicialmente 
mediante un análisis de contenido, desarrollando una lista de conceptos o 
términos clave sustentados por las palabras, frases y citas literales que retrataron 
el contenido universal de todas las posibles y variadas respuestas de los 
participantes. Todos los estudios, independientemente de su puntuación 
obtenida con la MMAT, se utilizaron en la síntesis, porque en su mayor parte las 
puntuaciones bajas sólo fueron evidentes en la investigación cuantitativa y se 
relacionaron con la estrategia de muestreo utilizada, por lo que los hallazgos, 
aunque no pudiesen ser generalizables, fueron probables por ser válidos para la 
muestra. Seguidamente, se codificaron unidades significativas de texto, 
agrupando aquéllas que fueron similares en categorías y subcategorías 
preliminares, que se dividieron en categorías mutuamente excluyentes que 
surgieron naturalmente. Finalmente, una vez identificadas las categorías y 
subcategorías principales y, en un último intento por comparar las respuestas de 
los participantes de la investigación y obtener nuevos conceptos o ideas que 
pudieran haber surgido, la doctoranda leyó cada respuesta varias veces más y 
enunció los temas y subtemas finales. 
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4.1.2. VALIDACIÓN DE CONTENIDO DEL CRITERIO DE RESULTADO DE 
ENFERMERÍA 1307: MUERTE DIGNA 
 
Tal y como señala Corral, la validación de contenido “se refiere al grado en que 
un instrumento refleja un dominio específico del contenido de lo que se quiere 
medir, se trata de determinar hasta dónde los ítems o reactivos de un instrumento 
son representativos del universo de contenido de la característica o rasgo que se 
quiere medir, responde a la pregunta cuán representativo es el comportamiento 
elegido como muestra del universo que intenta representar” (Corral, 2009) . 
 
La validez de contenido descansa generalmente en la validación de expertos o 
Juicio de Expertos, que constituye una técnica cualitativa cuya adecuada 
ejecución desde un punto de vista metodológico representa en algunos casos el 
único indicador de validez de contenido de los resultados de práctica clínica y 
diagnósticos enfermeros (Fehring, 1987).  
 
Para el estudio de la mencionada validez de contenido se ha utilizado la 
combinación de dos métodos:  
 
 El modelo de Validez de Contenido Diagnóstico (VCD) de Fehring -
en inglés The Fehring Diagnostic Content Validity (DCV) Model- 
desarrollado en seis etapas, que utiliza un método semejante al 
empleado en la validación de contenido de los instrumentos de 
medida, en los que se halla un Índice de Validez de Contenido (IVCD) 
(Fehring, 1987). 
 
 El método Delphi, técnica de consenso estructurada, sistemática e 
interactiva de predicción, basada en la configuración de un panel de 
expertos (Cabero Almenara & Infante Moro, 2014; Reguant-Álvarez & 
Torrado-Fonseca, 2016).  
 
La utilización del método Delphi en el campo de las Ciencias de la Salud ha 
aumentado espectacularmente en las últimas décadas, siendo posiblemente una 
de las más usadas por los investigadores, justificando su elección por 
desarrollarla en esta segunda fase del proceso de validación (Cabero Almenara 
& Infante Moro, 2014; Reguant-Álvarez & Torrado-Fonseca, 2016). 
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Por añadidura, el uso de dicha técnica resulta de una enorme utilidad en esta 
segunda fase del proceso de validación al: 
 
 Emplear el juicio de varios expertos, aumentando así la fiabilidad de 
los resultados, al superar las posibles limitaciones de un solo 
individuo y basarse en su juicio intersubjetivo (Cabero Almenara & 
Llorente Cejudo, 2013; Escobar-Pérez & Cuervo-Martínez, 2008). 
 
 Beneficiarse de juicios subjetivos sobre bases colectivas 
congregando un conocimiento aumentado por el concurso de los 
distintos especialistas (Cabero Almenara & Llorente Cejudo, 2013; 
Escobar-Pérez & Cuervo-Martínez, 2008) 
 
 Presentar feedbacks controlados, permitiendo la reflexión de los 
expertos y, por tanto, una mayor comprensión a partir de diferentes 
perspectivas (Cabero Almenara & Infante Moro, 2014; Matheus 
Marín, Romero López, & Parroquín Amaya, 2017) 
 
 Requerir el anonimato de los participantes dispersados 
geográficamente (Cabero Almenara & Infante Moro, 2014; Matheus 
Marín et al., 2017). 
 
 Exigir un perfil de muestra heterogéneo para asegurar la validez de 
los resultados (Cabero Almenara & Infante Moro, 2014; Matheus 
Marín et al., 2017). 
 
 Requerir la participación de un número mayor de expertos de los que 
es aconsejable que interaccionen en intercambios presenciales, 
evitando así posibles rivalidades o liderazgos, y por consiguiente, 
sesgos (Cabero Almenara & Infante Moro, 2014; Matheus Marín et 
al., 2017). 
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4.1.2.1. INSTRUMENTO VALIDADO 
 
El instrumento sometido a validación y examinado por el grupo de expertos fue 
un cuestionario basado en el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte 
Digna de la NOC (Moorhead, Johnson, Maas, & Swanson, 2014b). 
 
Tal y como se muestra en el ANEXO I, el Criterio de Resultado de Enfermería 
1307: Muerte Digna se define como aquellas “acciones personales para 
mantener el control cuando se aproxima el final de la vida” (Moorhead et al., 
2014b). Asimismo, cada uno de los veinticinco indicadores se evalúa con una 
escala tipo Likert del 1 al 5, en la dirección de nunca demostrado a siempre 
demostrado (Moorhead et al., 2014b). 
 
Consideramos importante destacar que, para la validación de este instrumento, 
se analizó tanto, el grado de conformidad o disconformidad de los expertos en la 
definición del Criterio de Resultado de Enfermería sujeto a estudio como, los 
indicadores y las escalas de medición de los mismos propuestos por la NOC. 
Asimismo, también se analizó el juicio de los mismos acerca de la idoneidad de 
otros indicadores clínicos medidores de la muerte digna en los pacientes 
moribundos y sus seres queridos descritos en la literatura científica. 
 
4.1.2.2. MODLEO FEHRING 
 
Tal y como mencionamos anteriormente, para la validación del Criterio de 
Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna se utilizó en todas las rondas el 
modelo de validación propuesto por Fehring, en las siguientes seis etapas 
(Fehring, 1987): 
 
1º. Cada experto puntuó en una escala de 1 a 5 cada uno de los veinticinco 
indicadores del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna. 
Esas puntuaciones indicaron el grado de representatividad del indicador 
respecto del resultado y, se interpretaron asignando a cada una de ellas 
los valores descritos por Fehring: 
 
 1 = en absoluto característico. 
 2 = muy poco característico. 
 3 = algo característico. 
 4= considerablemente característico. 
 5= muy característico. 
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2º. Se utilizó el método Delphi, que detallaremos en el próximo apartado, para 
mejorar el consenso entre los expertos. 
 
3º. Se calculó un coeficiente ponderado para cada uno de los veinticinco 
indicadores:  
 
I. Se asignaron los pesos a cada valoración siguiendo el método 
propuesto por Fehring: 
 
 1 = 0. 
 2 = 0,25. 
 3 = 0,50. 
 4 = 0,75. 
 5 = 1. 
 
II. Se sumaron todos los pesos asignados de cada valoración y se dividió 
entre el número total de valoraciones, es decir, se calculó un 
promedio. 
 
4º. Se descartaron todos los indicadores que obtuvieron un coeficiente 
ponderado inferior a una puntuación de 0.5. 
 
5º. Aquellos indicadores cuyos coeficientes ponderados resultaron mayores 
o iguales a una puntuación de 0.8 fueron considerados como "principales", 
es decir, indicadores que debían estar presentes para validar el Criterio 
de Resultado, afirmando que éste realmente existe (Galdeano, Rossi, & 
Pelegrino, 2008). 
 
Los indicadores que presentaron coeficientes ponderados con una 
puntuación mayor que 0.5 pero menor que 0.79 fueron etiquetados como 
"secundarios", o sea, indicadores que ofrecían una evidencia secundaria, 
de apoyo del Criterio de Resultado (Galdeano et al., 2008). 
 
6º. Se calculó la puntuación del índice de Validez de Contenido (IDVC) del 
Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna hallando el 
promedio de los coeficientes de los veinticinco indicadores. 
 
Una limitación de este modelo y, generalmente, de los estudios de validez de 
contenido, radica en la definición de los posibles participantes en el panel 
considerados “expertos” (Fehring, 1994). En la siguiente sección explicaremos el 
proceso de identificación y selección de los mismos. 
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4.1.2.3. MÉTODO DELPHI 
 
Tal y como se ilustra en la Figura 8, la puesta en acción del método Delphi implicó 
llevar a cabo los siguientes cinco pasos (Cabero Almenara & Infante Moro, 2014): 
 
Figura 8 - Pasos del método Delphi 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
    
 
 
 
 
 
 
 
 
 
4.1.2.3.1. REALIZACIÓN DEL PLAN DETALLADO 
 
Una vez que el problema de investigación fue acotado se (Cabero Almenara & 
Infante Moro, 2014): 
 
1º. Formuló el objetivo del método: explorar el juicio de los expertos sobre la 
adecuación del Criterio de Resultado objeto de validación como medidor 
de la muerte digna de los pacientes moribundos. 
 
2º. Elaboraron los primeros cuestionarios, uno para expertos clínicos y otro 
para docentes e investigadores (ANEXOS II y III). 
 
3º. Predeterminaron el número de rondas en tres o cuatro, en función de los 
resultados de las anteriores. 
 
 
 
 
1. Realización 
del plan 
detallado 
 
2.  Configuración 
del panel de 
expertos 
 
 
3. Ejecución de 
las rondas  
 
 
4. Análisis de 
los resultados 
 
 
5. Redacción 
de los 
resultados 
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4.1.2.3.2. CONFIGURACIÓN DEL PANEL DE EXPERTOS 
 
4.1.2.3.2.1. IDENTIFICACIÓN DE AQUELLOS PROFESIONALES DE ENFERMERÍA QUE SERÍAN 
CONSIDERADOS COMO POSIBLES EXPERTOS 
 
Se procedió a la determinación de aquellos profesionales de Enfermería que 
posteriormente serían considerados como expertos, procedentes de los 
siguientes tres ámbitos: 
 
1. Asistencial: hospitales de la Comunidad de Madrid seleccionados: 
 
 Hospital General Universitario Gregorio Marañón. 
 Hospital Universitario Clínico San Carlos de Madrid. 
 Hospital Universitario 12 de Octubre. 
 Hospital Universitario Infanta Cristina. 
 Hospital Central de la Defensa "Gómez Ulla". 
 Hospital Universitario Infanta Sofía. 
 Hospital Universitario Infanta Leonor. 
 Hospital Universitario La Paz. 
 Hospital Central de la Cruz Roja San José y Santa Adela. 
 Hospital Universitario Puerta de Hierro – Majadahonda. 
 Hospital El Escorial. 
 Hospital de La Fuenfría. 
 Hospital Universitario de Fuenlabrada. 
 Hospital Universitario Fundación Alcorcón. 
 Hospital Universitario de Getafe. 
 Hospital General de Villalba. 
 Hospital de Guadarrama. 
 Hospital Universitario del Henares. 
 Hospital Universitario Infanta Elena. 
 Hospital Universitario de La Princesa. 
 Hospital Universitario de Móstoles. 
 Hospital Universitario Príncipe de Asturias. 
 Hospital Universitario Ramón y Cajal. 
 Hospital Rey Juan Carlos. 
 Hospital Universitario Santa Cristina. 
 Hospital Universitario Severo Ochoa. 
 Hospital Universitario del Sureste. 
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 Hospital del Tajo. 
 Hospital Universitario de Torrejón. 
 Hospital Virgen de la Torre. 
 Hospital Virgen de La Poveda. 
 Hospital Fundación Jiménez Díaz. 
 Hospital Dr. R. Lafora. 
 
2. Docente: Escuelas y Facultades de Enfermería de todo el territorio 
nacional seleccionadas: 
 
 Centro Universitario de Enfermería "Virgen de la Paz" (Málaga). 
 Universidad de Almería. 
 Universidad de Cádiz Facultad de Enfermería (Algeciras). 
 Facultad de Enfermería y Fisio Universidad de Cádiz (Cádiz). 
 Facultad de Enfermería y Fisio Universidad de Cádiz (Jerez de la 
Frontera). 
 Universidad de Jaén. 
 Universidad de Huelva. 
 Escuela Universitaria de Osuna (Sevilla). 
 Centro Universitario de Enfermería "San Juan de Dios" (Sevilla). 
 Centro Universitario de Enfermería de Cruz Roja (Sevilla). 
 Universidad de Sevilla. 
 Universidad de Granada (Facultad de Enfermería de Melilla). 
 Universidad de Granada (Facultad de Ciencias de la Salud de 
Ceuta. 
 Universidad de Granada (Facultad de Ciencias de la Salud). 
 Universidad de Córdoba. 
 Universidad de Málaga. 
 Escuela de Enfermería Ntra. Sra. Del Sagrado Corazón de 
Castellón. 
 Universidad de Alicante (Facultad de Ciencias de la Salud). 
 Universitat de València (Facultad de Enfermería y Podología). 
 Universitat Jaume I (Castellón). 
 Escuela de Enfermería La Fe (Valencia). 
 Universidad de Las Palmas de Gran Canaria (Secciones 
Fuerteventura y Lanzarote). 
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 Universidad de Las Palmas de Gran Canaria (Facultad de Ciencias 
de la Salud). 
 Universidad de La Laguna (Santa Cruz de Tenerife). 
 E.U. de Enfermería Nuestra Señora de Candelaria (Santa Cruz de 
Tenerife). 
 Universitat Rovira i Virgili (Tarragona). 
 Universitat Rovira i Virgili///Facultad de Enfermería (Campus Terres 
de l'Ebre). 
 Universitat Rovira i Virgili/// Facultad de Enfermería (Sede Baix 
Penedès). 
 Facultad de Enfermería (Universitat de Girona). 
 Universitat de Lleida (Barcelona). 
 Universitat de Vic (Universitat Central de Catalunya). 
 E.U. de Enfermería del Hospital de la Santa Creu i Santa Pau. 
 Universitat Autònoma de Barcelona de la - Facultad de Medicina. 
 Universitat de Barcelona Facultad de Medicina y Ciencias de la 
Salud (Campus de Ciencias de la Salud de Bellvitge y Campus de 
Medicina Clínic-August Pi i Sunyer). 
 Universidad del País Vasco (Guipúzcoa) Sección Enfermería 
Donostia-San Sebastián. 
 Universidad del País Vasco (Vizcaya) 
 Facultad de Medicina y Enfermería Leioa. 
 E.U. de Enfermería de la Cruz Roja de Madrid. 
 E.U. de Enfermería de la Fundación Jiménez Díaz. 
 Universidad de Alcalá. 
 Universidad Complutense de Madrid. 
 Universidad Autónoma de Madrid. 
 Universidad Rey Juan Carlos 
 Universidad de Murcia. 
 E.U. de Enfermería de Cartagena (Murcia). 
 Facultad de Enfermería de la Universidad de Valladolid (Campus 
Valladolid). 
 Facultad de Enfermería Universidad de Valladolid (Soria). 
 Escuela de Enfermería de Palencia "Dr. Dacio Crespo". 
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 Universidad de Burgos. 
 Universidad de León Facultad de Ciencias de la Salud. Extensión 
Ponferrada. 
 Universidad de León. 
 E.U. de Enfermería de Zamora. 
 Universidad Católica de Ávila. 
 Fundación Cultural Sta. Teresa - Escuela de Enfermería de Ávila. 
 Universidad de Salamanca. 
 Universidad de Extremadura. 
 Escuela Universitaria de Enfermería Hospital General San Jorge 
Huesca (Universidad de Zaragoza) 
 E.U. de Enfermería de Teruel. 
 Escuela Universitaria de Enfermería (Universidad de Cantabria). 
 Universidad de Oviedo. 
 Facultad de Enfermería de Gijón. 
 Universidad de Castilla - La Mancha Facultad de Terapia 
Ocupacional, Logopedia y Enfermería (Campus Talavera de la 
Reina). 
 Universidad de Castilla - La Mancha Facultad de Enfermería 
(Campus Cuenca). 
 Universidad de Castilla - La Mancha (Toledo). 
 Universidad de Castilla - La Mancha (Ciudad Real). 
 Universidad de Alcalá (Guadalajara). 
 Universidad de Castilla - La Mancha (Albacete). 
 E.U. de Enfermería de Lugo. 
 Universidad de Santiago de Compostela. 
 E.U. de Enfermería de Meixoeiro (Vigo). 
 E.U. de Enfermería de Pontevedra. 
 E.U. de Enfermería de Ourense. 
 E.U. de Enfermería A Coruña. 
 Universidad Pública de Navarra 
 E.U. de Enfermería de La Rioja. 
 Universitat de les Illes Balears (Sedes Universitaria de Ibiza y 
Menorca). 
 Universitat de les Illes Balears. 
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 E.U. de Enfermería (Povisa) (Pontevedra) Privada. 
 E.U. de Enfermería Salus Infirmorum. 
 Campus Docent Sant Joan de Déu. 
 Escuela Superior de Enfermería del Mar. 
 E.U. de Enfermería y Terapia Ocupacional de Terrassa. 
 Escuelas Universitarias Gimbernat y Tomás Cerdá. 
 Universidad Alfonso X el Sabio. 
 Universidad Católica de Valencia San Vicente Mártir. 
 Universidad CEU Cardenal Herrera (Castellón). 
 Universidad CEU Cardenal Herrera (Alicante). 
 Universidad CEU Cardenal Herrera (Valencia). 
 Universitat Internacional de Catalunya (Barcelona). 
 Universidad de San Jorge (Zaragoza). 
 Universidad de Navarra. 
 Universidad Pontificia Comillas ICAI-ICADE. 
 Universitat Ramon Llull (Barcelona). 
 Universidad CEU San Pablo (Madrid). 
 Universidad Camilo José Cela (Madrid). 
 Universidad Francisco de Vitoria (Madrid). 
 Universidad Pontificia de Salamanca (Salamanca). 
 Universidad Católica de Murcia. 
 Universidad Pontificia de Salamanca (Madrid). 
 E.U. de Enfermería de Vitoria-Gasteiz (Álava). 
 Centro Universitario de Ciencias de la Salud San Rafael-Nebrija 
(Madrid). 
 Universidad Europea de Valencia. 
 Universidad Europea de Madrid. 
 Universidad Fernando Pessoa Canarias (Las Palmas). 
 
3. Investigador: se realizó una búsqueda a nivel nacional de los autores 
con mayor número de publicaciones científicas en el tema a estudio. 
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4.1.2.3.2.2. DETERMINACIÓN DE LOS CRITERIOS PARA LA SELECCIÓN Y CONFIGURACIÓN DEL 
GRUPO DE EXPERTOS 
 
El proceso de selección de los mismos representa una fase crucial y central del 
método Delphi (Cañibano & Alberto, 2008; Landeta, 2002). Además, siendo el 
grupo de expertos la fuente de información queda demostrada la importancia que 
tiene su correcta selección y participación (Matheus Marín et al., 2017).  
 
Tradicionalmente los criterios propuestos por Fehring han sido los más usados 
en la selección de los expertos. Sin embargo, dada la imposibilidad en algunos 
casos de la aplicación de los mismos (Cabero Almenara & Infante Moro, 2014; 
Matheus Marín et al., 2017) y el reciente auge de otras técnicas (Cabero & 
Barroso, 2013), hemos considerado pertinente la utilización de los tres siguientes 
para la selección de los expertos: 
 
 Fehring (Fehring, 1994): tal y como se refleja en la tabla 25, siete 
criterios identificaban en qué medida los expertos realmente lo eran. 
Aquellos que obtuvieron una puntuación mínima o superior a cinco 
puntos fueron considerados expertos. 
 
Tabla 25 - Criterios para la selección de expertos según el modelo de 
validación de Fehring 
 
 
CRITERIO 
 
 
PUNTUACIÓN 
 
Doctorado en Enfermería 
 
4 
 
Doctorado en enfermería con el desarrollo de una tesis 
relevante para el Criterio de Resultado de interés 
 
 
1 
 
Investigación publicada sobre el Criterio de Resultado 
o contenido relevante para el mismo 
 
 
2 
 
Artículo publicado en el Criterio de Resultado en una 
revista científica con revisores 
 
 
2 
 
Disertación doctoral en Criterios de Resultado 
 
2 
 
Práctica clínica actual mínima de un año en un área 
relevante para el Criterio de Resultado de interés 
 
 
1 
Certificación en el área clínica relevante para el Criterio 
de Resultado de interés 
 
2 
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 Skjong y Wentworht (Skjong & Wentworth, 2000): 
 
1. Experiencia en la realización de juicios y toma de decisiones basada 
en evidencia o expertez (grados, investigaciones, publicaciones, 
posición, experiencia y premios entre otras). 
 
2. Reputación en la comunidad. 
 
3. Disponibilidad y motivación para participar. 
 
4. Imparcialidad y cualidades inherentes como confianza en sí mismo 
y adaptabilidad. 
 
 Coeficiente de competencia experta (Cabero & Barroso, 2013): tal 
y como afirman (Cabero Almenara & Infante Moro, 2014), “ el cálculo 
de dicho coeficiente se efectúa a partir de la opinión mostrada por el 
experto sobre su nivel de conocimiento acerca del problema 
analizado, así como las fuentes que le permiten argumentar la 
respuesta ofrecida, formulándose para ello varias preguntas: una 
referida al grado de conocimiento que posee sobre su temática 
(valorándose de 0 a 10), y dos, valorando el grado de influencia que 
diversas fuentes (análisis teóricos realizados por el experto, 
experiencia obtenida en su actividad práctica, estudio sobre el tema 
objeto de estudios de autores de su nacionalidad, estudio sobre el 
tema objeto de estudios de autores extranjeros, su conocimiento 
acerca del problema de estudio en el extranjero, y su intuición sobre 
el tema abordado) clasificado en dominio bajo, medio o alto”.  
 
“El coeficiente de competencia experta viene expresado por la 
fórmula K = 1/2 (kc + ka). Donde kc- viene determinado por el 
"coeficiente de conocimiento" o información del propio experto sobre 
el problema planteado; propia autovaloración en una escala de cierre 
gráfico (0-10) y multiplicado por 0.1. El valor "0" representa el 
conocimiento nulo mientras que el "10" el pleno conocimiento de la 
problemática tratada.  Por su parte ka- es el "coeficiente de 
argumentación" o fundamentación de los criterios del experto, 
obtenido a partir de la suma de la puntuación alcanzada en una serie 
de parámetros. Los valores finales obtenidos permiten clasificar a los 
expertos en tres grupos: alta influencia de todas las fuentes, que son 
los que han obtenido un valor k igual o superior a 0,8; influencia 
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media, que son los que alcanzan un valor comprendido entre 0,7 y 
0,8; y de baja influencia, que son los que alcanzan una valoración 
inferior a 0,7. De acuerdo con la filosofía de la técnica, aquellos 
expertos que hubieran obtenido una puntuación inferior a 0,8, son 
rechazados y no contemplados para el estudio”. 
 
Una vez establecidos los criterios de selección de los expertos, se procedió a la 
configuración del panel. Hay que considerar que no existe ni un acuerdo sobre el 
número de expertos, ni un criterio claramente definido que deba utilizarse para 
tal fin. Así, (Landeta, 2002) lo sitúa entre 7-30, (Skulmoski, Hartman, & Krahn, 
2007) entre 10-15 y (León & Montero, 2004) entre 10-30. 
 
4.1.2.3.3. EJECUCIÓN DE LAS RONDAS 
 
4.1.2.3.3.1. INFORMACIÓN Y SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN  
 
Antes de comenzar con el envío de los cuestionarios, se enviaron por correo 
electrónico unas cartas de solicitud de participación a los: 
 
 Directores/as de las Escuelas o Centros de Enfermería (ANEXO IV) y 
Decanos/as de las Facultades de las Universidades mencionadas en 
la fase anterior (ANEXO V). 
 
 Directores de Enfermería de los hospitales seleccionados (ANEXO 
VI), para que bien ellos/ellas mismos/as fueran los que participaran 
en el estudio o nos indicasen la persona de referencia más adecuada 
para informarle del estudio y solicitar su colaboración. 
 
 Expertos en el campo de la investigación (ANEXO VII). 
 
4.1.2.3.3.2. PRIMERA RONDA  
 
Después de este primer contacto con las Direcciones y Decanatos de los 
diversos centros clínicos y docentes y con los expertos investigadores, se 
procedió al envío por correo electrónico del primer cuestionario.  
 
Este primer cuestionario constaba de cuatro preguntas abiertas y una cerrada 
acerca de distintos aspectos del Criterio de Resultado que incluían desde la 
definición a, los indicadores, escalas de medición y pertinencia del mismo 
(ANEXOS II y III). 
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Si bien el cuestionario sobre el Criterio de Resultado era el mismo para todos los 
expertos, se elaboraron dos cédulas de recogida de todos los datos 
sociodemográficos, académicos y laborales, una dirigida a los expertos clínicos 
y otra a los docentes e investigadores, confeccionadas para tal fin y reflejadas en 
los ANEXO II y III. 
 
Se dejó un plazo de treinta días para que los expertos cumplimentaran el 
cuestionario. Pasado ese plazo se recogieron los juicios de veintinueve expertos.  
Los cuestionarios fueron analizados de forma cuantitativa (media aritmética y 
desviación estándar), valorando el grado de coincidencia o discrepancia entre las 
respuestas de los mismos, así como cualitativa, incluyendo las observaciones y 
comentarios de todos los expertos. 
 
4.1.2.3.3.3. SEGUNDA RONDA  
 
El objetivo de esta segunda ronda fue alcanzar el consenso en aquellos 
indicadores y/o definición del Criterio de Resultado que carecían del mismo tras 
la primera ronda (ANEXO VIII). Es por esto, por lo que, tras el análisis del primero, 
se envió por correo electrónico el segundo cuestionario a los veintinueve 
expertos que habían contestado al primero.  
 
Siguiendo algunas recomendaciones para la realización del método Delphi 
(Reguant-Álvarez & Torrado-Fonseca, 2016), este segundo cuestionario se 
componía de tres preguntas cerradas escalares que mostraban el grado de 
acuerdo/desacuerdo de los expertos, disminuyendo así la dispersión de sus 
juicios. 
  
Asimismo, el contenido de las mismas incluía la definición y los indicadores del 
Criterio de Resultado tanto, de aquellos propuestos por la NOC como, otros 
descritos por la literatura científica que no obtuvieron el consenso en la primera 
ronda (ANEXO VIII).  
 
Con el objetivo de comprobar que la versión utilizada de la NOC estaba 
correctamente adaptada al español, se llevó a cabo la validación terminológica 
del Criterio de Resultado estudiado. Un traductor experto en Ciencias de la Salud 
realizó una traducción bilateral, es decir, la versión en español del Criterio de 
Resultado fue traducida al inglés (ANEXO IX) y, la versión original del mismo en 
inglés al español (ANEXO X). Las pequeñas modificaciones encontradas en la 
traducción del inglés al español se incluyeron en el segundo cuestionario 
(ANEXO VIII). 
~ 248 ~ 
Al igual que en la ronda anterior, se dejó un plazo de treinta días para que los 
veintinueve expertos cumplimentaran el cuestionario, el cual fue analizado 
igualmente de forma cuantitativa y cualitativa. Pasado ese plazo se recogieron 
los juicios de diecinueve expertos. 
 
4.1.2.3.3.4. TERCERA RONDA  
 
Los objetivos de esta tercera y última ronda fueron consolidar el pensamiento del 
grupo, alcanzando el consenso en los indicadores que aún carecían del mismo, 
e informar a todos los participantes de la información obtenida en la ronda 
anterior (ANEXO XI).  
 
A pesar de sólo haber recibido diecinueve cuestionarios respondidos en la ronda 
anterior, el tercer cuestionario fue enviado por correo electrónico a los 
veintinueve expertos que respondieron al primero. 
 
Al igual que en la segunda ronda, para precisar la media consensuada sobre las 
premisas extraídas, este tercer cuestionario se componía de una única pregunta 
cerrada de ordenamiento (Reguant-Álvarez & Torrado-Fonseca, 2016) (ANEXO 
XI). Dicha pregunta incluyó algunos indicadores reformulados con las propuestas 
de los expertos en la ronda anterior. 
 
Al igual que en la ronda anterior, se dejó un plazo de treinta días para que los 
expertos cumplimentaran el cuestionario, el cual fue analizado igualmente de 
forma cuantitativa y cualitativa. Pasado ese plazo se recogieron los juicios de 
dieciocho expertos. 
 
4.1.2.4. ANÁLISIS DE LOS RESULTADOS  
 
Los datos cuantitativos fueron analizados mediante estadística descriptiva. Se 
calcularon el coeficiente de variación, la desviación estándar y el promedio de los 
indicadores, así como el Índice de Validez de Contenido (IDVC) del Criterio de 
Resultado de Enfermería (CRE) 1307: muerte digna, en cada una de las tres 
rondas del panel de expertos. 
 
Por otra parte, los discursos y observaciones de los expertos fueron tratados 
mediante la técnica cualitativa del análisis de contenido propuesto por Bardin y 
Arbeláez & Onrubia (Díaz Herrera, 2018). Bardin, consideró uno de los referentes 
en el análisis de contenido, lo define como “un conjunto de técnicas de análisis 
de comunicación tendente a obtener indicadores (cuantitativos o no) por 
procedimientos sistemáticos y objetivos de descripción del contenido de los 
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mensajes, permitiendo la inferencia de conocimientos relativos a las condiciones 
de producción/ recepción (variables inferidas) de estos mensajes” (Bardin, 2002). 
Arbeláez & Onrubia, en comparación con él, lo consideran como “una técnica de 
investigación para formular inferencias identificando de manera sistemática y 
objetiva ciertas características específicas dentro de un texto” (Arbeláez & 
Onrubia, 2014). 
 
Por consiguiente, se utilizó un método sistemático y práctico desarrollado en las 
siguientes tres etapas (Arbeláez & Onrubia, 2014; Bardin, 2002): 
 
1º. En la primera, llamada también fase teórica, se realizó un pre análisis de 
los cuestionarios recopilados, que consistió en la organización de la 
información mediante la somera y breve exploración de los mismos. Esto 
posibilitó el surgimiento de las primeras aproximaciones hipotéticas de 
dichos documentos. 
 
2º. En la segunda fase, la descriptiva-analítica, se procedió inicialmente a la 
lectura minuciosa de los cuestionarios, a fin de profundizar la comprensión 
de los mismos. Acto seguido se analizó su contenido, identificando 
categorías (unidades de significados) que se agruparon 
sistemáticamente, considerando sus similitudes y diferencias. 
 
3º. En la tercera y última fase, la interpretativa, se procesaron los resultados 
según las categorías emergentes de las inferencias e interpretaciones de 
la fase anterior. 
 
De manera más específica, en cada una de las tres rondas del panel se siguieron 
los siguientes procedimientos: 
 
1º. En la primera ronda, la recolección de los datos y el análisis manual de 
los mismos fue realizada simultáneamente por el equipo de investigación 
(directores y doctoranda). No se utilizó ningún programa informático para 
el análisis. Los expertos que participaron en el panel fueron identificados 
con números de caso en secuencia, según el orden en el que los 
cuestionarios fueron recibidos: N.º 1; N.º 2; N.º 3; N.º 4; N.º 5; N.º 6; N.º 7; 
N.º 8; N.º 9; N.º 10; N.º 11, N.º 12, N.º 13; N.º 14; N.º 15; N.º 16; N. º17; 
N.º 18; N.º 19; N.º 20; N.º 21; N.º 22; N.º 23; N.º 24; N.º 25; N.º 26; N.º 27; 
N.º 28; N.º 29.  
 
La primera reunión por el equipo de investigación fue después de que se 
recopilasen los primeros quince cuestionarios. Cada uno de éstos fue 
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codificado por los tres integrantes del equipo de investigación de forma 
independiente, utilizando una ficha de códigos estructurada por preguntas 
para las respuestas de los panelistas; después de la finalización de dicho 
análisis, las diferencias se resolvieron a través de la discusión. Los 
resultados para el total de los quince cuestionarios fueron luego debatidos 
por todo el equipo de investigación.  
Las características definitorias de la muerte digna se identificaron 
inicialmente de forma inductiva, y posteriormente se confirmaron cuando 
todas las respuestas fueron listadas sin términos anómalos. Las 
intervenciones promotoras de una muerte digna se agruparon de forma 
deductiva en categorías a través de la discusión y el consenso.  
La segunda ronda de análisis ocurrió después de que se recibieran los 
catorce cuestionarios restantes y se siguió el mismo proceso. La precisión 
de la escala propuesta por la NOC, así como la adecuación del CRE para 
la medición de la muerte digna también fueron aspectos analizados, 
debatidos y posteriormente descritos por el equipo de investigación. El 
sesgo de cada investigador se redujo a través de la discusión y consenso. 
2º. En la segunda ronda, el equipo de investigación se reunió también en dos 
ocasiones; la primera después de agrupar los diez primeros cuestionarios 
y la segunda tras coleccionar los nueve restantes. Se siguieron los 
mismos procedimientos y técnicas de análisis que en la primera ronda. 
Además, se validó terminológicamente el CRE y se incluyeron nuevos 
posibles indicadores del mismo.  
3º. En la tercera y última ronda, el equipo de investigación también realizó 
dos rondas de análisis; la primera después de recopilar los once primeros 
cuestionarios y la segunda tras reunir los otros siete restantes. Se 
siguieron los mismos procedimientos y técnicas de análisis que en la 
segunda ronda. El equipo concluyó que se había alcanzado la saturación 
de los datos. 
4.1.2.5. REDACCIÓN DE LOS RESULTADOS 
La redacción de los hallazgos tanto cuantitativos como cualitativos se ha 
desarrollado en el quinto capítulo de la presente tesis, es decir, en el de 
Resultados. 
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4.2. PERÍODO DE EJECUCIÓN DEL ESTUDIO 
La presente tesis doctoral se ha desarrollado desde marzo de 2015 hasta abril 
de 2019 en las siguientes cuatro fases: 
1. Fase primera: desarrollada desde marzo de 2015 hasta diciembre de
2016. En ella se realizaron los siguientes apartados de la presente tesis:
 Elaboración y redacción de la introducción: revisión 
exhaustiva bibliográfica tanto, de aspectos socio-culturales, 
demográficos y sanitarios del fenómeno de la muerte y del 
proceso de morir como, de aspectos éticos y legales de la 
muerte digna. 
 Elaboración y redacción de la justificación. 
 Planteamiento de los objetivos y la metodología. 
 Estancia de tres meses en la Universidad de Griffith 
(Australia). 
2. Fase segunda: desarrollada desde enero de 2017 hasta diciembre de
2017. En ella se llevaron a cabo la:
 Validación científica de los conceptos de “muerte digna”, 
“buena muerte” y “mala muerte”. 
 Validación de contenido del Criterio de Resultado de 
Enfermería 1307: “muerte digna”. 
3. Tercera fase: desarrollada desde enero de 2018 hasta diciembre de
2018. En ella se procedió a la:
 Análisis y redacción de los resultados obtenidos de las 
validaciones anteriormente mencionadas.  
 Redacción del apartado de discusión. 
4. Cuarta fase: desarrollada desde enero de 2019 hasta marzo de 2019.
En ella se redactaron las conclusiones del estudio y algunos capítulos
restantes del mismo (agradecimientos y anexos). Tras la revisión del
manuscrito final, se procedió al depósito del mismo.
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4.3. EMPLAZAMIENTO 
La presente tesis doctoral ha sido fundamentalmente desarrollada en la Facultad 
de Enfermería, Fisioterapia y Podología de la Universidad Complutense de 
Madrid, bajo el disfrute de un contrato pre doctoral de cuatro años de duración. 
Asimismo, y dada la mención de “internacional”, con el apoyo del Vicerrectorado 
de Relaciones Internacionales y Cooperación de la Universidad Complutense de 
Madrid, se realizó una estancia Erasmus+ (EMADRID03) de tres meses en el 
Centre of Research Excellence in Nursing (NCREN), perteneciente a la 
Universidad de Griffith en Australia. En dicha estancia se desarrollaron algunas 
de las secciones del presente trabajo, tales como la introducción y una de las 
revisiones de estudios mixtos. 
4.4. CONSIDERACIONES ÉTICAS 
4.4.1. INFORMACIÓN A LOS SUJETOS 
Los expertos accedieron a participar voluntariamente, una vez informados del 
motivo y objetivo del estudio y así como de la confidencialidad de los resultados. 
No se usó consentimiento informado al tratarse de una prueba escrita, el experto 
que respondía al cuestionario se entiende que asentía. 
En la aplicación del instrumento se realizó de una forma homogénea, para ello 
los expertos recibieron la misma información respecto al estudio, características 
de los cuestionarios y cumplimentación de los mismos. 
La presente tesis doctoral se realizó en base a todo lo expuesto en el protocolo 
diseñado en el curso 2015-2016, previa aprobación y emisión del informe 
favorable de la Comisión Académica de Doctorado de la Facultad de Enfermería, 
Fisioterapia y Podología. 
4.4.2. CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS 
La investigadora principal fue la encargada de crear y actualizar el registro de los 
datos sociodemográficos, académicos y laborales de todos los participantes del 
estudio. Este registro fue absolutamente confidencial y se mantuvo en el 
despacho de la Facultad. Sólo la investigadora principal y sus directores tenían 
acceso al mismo. 
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No se incluyó en ninguna base de datos utilizada en el estudio, información que 
posibilitase la identificación directa o indirecta de los participantes del mismo. 
Con ello, se respetaron las normas internacionales de protección de datos, así 
como la legislación española vigente. La información obtenida en dicha tesis fue 
tratada según la Ley Orgánica 3/2018, 5 de diciembre, de Protección de Datos 
personales y garantía de los derechos digitales (LOPD-GDD), basada en el 
artículo 30 del Reglamento del Parlamento europeo y del consejo de 27 de abril 
de 2016 y la Ley 41/2002, aprobada el 14 de noviembre, Básica Reguladora de 
la Autonomía del Paciente y de Derechos y Obligaciones en Materia de 
Información y Documentación Clínica (Ley Orgánica 3/2018, de 5 de diciembre, 
de Protección de Datos Personales y garantía de los derechos digitales, 2018; 
Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de abril 
de 2016, 2016; Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la 
autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en materia de información 
y documentación clínica, 2002). 
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5. RESULTADOS
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5.1. VALIDACIÓN CIENTÍFICA DEL TÉRMINO MUERTE DIGNA 
 
5.1.1. PRIMERA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS 
 
5.1.1.1. ANÁLISIS DESCRIPTIVO 
 
Se realizó un primer screening de los 6.994 registros finales tras eliminar aquellos 
que estaban duplicados. Seguidamente, se evaluó la idoneidad de los 89 
artículos a texto completo restantes. Finalmente, veinte artículos, diez 
cuantitativos, nueve cualitativos y un estudio de métodos mixtos, publicados 
todos en inglés, cumplieron con los criterios de inclusión (figura 6). 
 
Las tablas 26 y 27 proporcionan un resumen de los datos extraídos de los nueve 
estudios cualitativos y del estudio de métodos mixtos. En los párrafos siguientes 
desarrollaremos los aspectos descriptivos más relevantes de los mismos. 
 
De los nueve, tres se llevaron a cabo en EE. UU. (Arbour & Wiegand, 2014; 
Espinosa, Young, Symes, Haile, & Walsh, 2010; Johnson & Gray, 2013), otros 
tres en el Reino Unido (Efstathiou & Walker, 2014; Holms et al., 2014; Valiee, 
Negarandeh, & Dehghan Nayeri, 2012) y uno en Australia (McCallum & 
McConigley, 2013), Canadá (Thompson, McClement, & Daeninck, 2006) y China 
(Mak, Lim Chiang, & Chui, 2013) respectivamente.  
 
Con relación al diseño y a la recopilación de los datos, los estudios utilizaron una 
amplia gama de metodologías, que incluyeron: fenomenología (n=4) (Arbour and 
Wiegand, 2014; Espinosa et al., 2010; Holms et al., 2014; Johnson and Gray, 
2013); teoría fundamentada (n=1) (Thompson et al., 2006); y descripción 
exploratoria cualitativa (n=3) (Valiee et al., 2012; McCallum and McConigley, 
2013; Efstathiou and Walker, 2014) así como interpretativa (n=1) (Mak et al., 
2013). Los datos se recolectaron mediante entrevistas semiestructuradas, cara a 
cara (n=7) (Arbour and Wiegand, 2014; Efstathiou and Walker, 2014; Espinosa 
et al., 2010; Johnson and Gray, 2013; Mak et al., 2013; McCallum and 
McConigley, 2013; Thompson et al., 2006) o entrevistas en profundidad (n=1) 
(Holms et al., 2014;), grupos focales (n=1) (Espinosa et al., 2010) y observación 
participante (n=1) (Thompson et al., 2006). 
 
Con respecto a la muestra, tanto su tamaño como composición y características 
fueron muy cambiantes a lo largo de los diferentes estudios. En todos los estudios 
cualitativos la muestra se componía exclusivamente de RNs (Arbour and 
Wiegand, 2014; Efstathiou and Walker, 2014; Espinosa et al., 2010; Holms et al., 
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2014; Johnson and Gray, 2013; Mak et al., 2013; McCallum and McConigley, 
2013; Thompson et al., 2006; Valiee et al., 2012). Los tamaños muestrales 
oscilaron entre las cinco y diecinueve Enfermeras Registradas. La experiencia 
de las RNs en la práctica clínica varió de uno a cuarenta años. 
 
Referente al contexto o marco clínico, la mayoría de los estudios (n=6) se 
realizaron en Unidades de Cuidados Intensivos médicas y/o quirúrgicas de 
adultos (Arbour and Wiegand, 2014; Efstathiou and Walker, 2014; Espinosa et 
al., 2010; Holms et al., 2014; McCallum and McConigley, 2013; Valiee et al., 
2012). Tres estudios respectivamente se realizaron en unidades generales de 
hospitalización médicas y/o quirúrgicas (Johnson and Gray, 2013; Mak et al., 
2013; Thompson et al., 2006). Ningún estudio incluyó unidades de Cuidados 
Paliativos en los centros hospitalarios y/o hospicios. 
 
Por último, en cuanto a la calidad de los estudios, podemos decir que todos 
obtuvieron altas puntuaciones de MMAT, alcanzando las tres o cuatro estrellas 
(*** o ****) (Tablas 28 y 29). No obstante, las características étnicas de las 
muestras (ya que la gran mayoría de las Enfermeras Registradas involucradas 
eran caucásicas) y la transferibilidad limitada de los hallazgos a otros entornos o 
poblaciones se consideraron como limitaciones de los estudios. 
 
El estudio de métodos mixtos se realizó en España (Arantzamendi et al., 2012). 
Utilizando un diseño exploratorio y secuencial que comprendía dos etapas, 
describió el nivel de preparación de los profesionales de Enfermería para la 
provisión de cuidados al final de la vida a pacientes moribundos. En la primera 
etapa los datos se recolectaron mediante 22 observaciones participantes en una 
sala de un hospital convenientemente seleccionado y 21 entrevistas cara a cara 
semiestructuradas en dos salas del hospital donde se realizó la observación y 
otra de un hospital diferente. En la segunda, 165 enfermeras (tasa de respuesta 
del 65%) de seis hospitales que no tenían una unidad de Cuidados Paliativos en 
una región respondieron a una encuesta por correo. A pesar de su generalización 
limitada, el estudio logró el puntaje MMAT más alto posible con tres estrellas (***). 
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Por otra parte, las tablas 30 y 31 proporcionan una visión general de los diez 
estudios cuantitativos. Al igual que hicimos anteriormente, a continuación, vamos 
a desarrollar los aspectos descriptivos más relevantes de los mismos. 
 
Nueve estudios se realizaron en los Estados Unidos (Beckstrand, Collette, 
Callister, & Luthy, 2012; Beckstrand & Kirchhoff, 2005; Beckstrand, Moore, 
Callister, & Bond, 2009; Beckstrand, Smith, Heaston, & Bond, 2008; Hansen, 
Goodell, DeHaven, & Smith, 2009; Kruse, Melhado, Convertine, & Stecher, 2008; 
Moss, Demanelis, Murray, & Jack, 2005; Todaro-Franceschi, 2013; White & 
Coyne, 2011). El último se llevó a cabo en Nigeria (Ingwu, Nwaiku, & Ohaeri, 
2016) 
 
Con relación al diseño y a la recopilación de los datos, la mayoría de los estudios 
(n=9) se ajustaron a diseños descriptivos basados en el empleo de encuestas 
enviadas por correo electrónico (n=9) (Beckstrand et al., 2012; Beckstrand & 
Kirchhoff, 2005; Beckstrand et al., 2009; Beckstrand et al., 2008; Hansen et al., 
2009; Ingwu et al., 2016; Moss et al., 2005; Todaro-Franceschi, 2013; White & 
Coyne, 2011) y/o cuestionarios entregados en mano (n=1) (Moss et al., 2005). 
Sólo uno fue un estudio controlado aleatorizado (ensayo clínico) (Kruse et al., 
2008) 
 
Con respecto a la muestra, se encontraron diferencias significativas entre los 
estudios en la composición y tamaño de las mismas. En cinco estudios (n=5) los 
participantes eran miembros de asociaciones profesionales de Enfermería en los 
Estados Unidos, a saber: 1)  Asociación Americana de Enfermeras de Cuidados 
Críticos -en inglés American Association of Critical-Care Nurses (Beckstrand & 
Kirchhoff, 2005; Todaro-Franceschi, 2013); 2) Asociación de Enfermeras de 
Emergencia -en inglés Emergency Nurses Association- (Beckstrand et al., 2008); 
y 3) Sociedad de Enfermería Oncológica -en inglés Oncology Nursing Society- 
(Beckstrand et al., 2009; Beckstrand et al., 2012). En los otros cinco restantes 
(n=5), los participantes eran RNs que brindaban cuidados al final de la vida en 
una gran variedad de unidades de hospitalización (Hansen et al., 2009; Ingwu et 
al., 2016; Kruse et al., 2008; Moss et al., 2005; White & Coyne, 2011). En todos 
los estudios cualitativos la muestra se componía exclusivamente de RNs. Los 
tamaños de muestra variaron de 95 a 864 RNs. 
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Referente al contexto o marco clínico, algunos estudios (n=4) se realizaron en 
varias unidades de hospitalización. De éstos, uno fue en el servicio de Urgencias 
(Beckstrand et al., 2008); el segundo en la unidad de Oncología, así como en 
varios servicios de hospitalización médicos y quirúrgicos del Hospital Docente de 
la Universidad de Nigeria (Ingwu et al., 2016); el tercero en todas las áreas de 
cuidados agudos en un gran hospital metropolitano (Kruse et al., 2008); y el 
último en un gran centro médico terciario en el sureste de EE.UU. (White & 
Coyne, 2011). De igual manera, otros cuatro (n=4) se llevaron a cabo en 
Unidades de Cuidados Intensivos (Beckstrand & Kirchhoff, 2005; Hansen et al., 
2009; Moss et al., 2005; Todaro-Franceschi, 2013). Los dos restantes (n=2) se 
realizaron en centros clínicos seleccionados aleatoriamente (Beckstrand et al., 
2009; Beckstrand et al., 2012). No obstante, ningún estudio incluyó Unidades de 
Cuidados Paliativos. 
 
Finalmente, la calidad de los estudios cuantitativos fue bastante peor que la de 
los cualitativos, obteniendo unas puntuaciones MMAT que fueron desde no 
cumplir ninguno de los criterios (0 estrellas) hasta cumplir los cuatro (****) (Tablas 
32 y 33). Las limitaciones incluyeron una baja tasa de respuestas (60% o menos), 
falta de representatividad de la muestra, estrategias de muestreo inadecuadas y 
mediciones inapropiadas (origen incierto, validez desconocida o ningún 
instrumento estándar). Además, la descripción insuficiente de cómo se generó el 
programa de asignación al azar fue una limitación del estudio controlado 
aleatorizado. 
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Tabla 26 - Resumen de los estudios cualitativos y del estudio de métodos mixtos recuperados en la primera estrategia de búsqueda 
 
 
 
Autor (año)  
País 
 
 
Objetivo del estudio 
 
Metodología 
 
Marco clínico/ Muestra 
 
Principales hallazgos 
 
a,bPuntuación 
de calidad 
 
 
Arbour  
and Wiegand 
(2014) 
EE.UU. 
 
Comprender mejor las 
percepciones de los roles 
experimentados por las 
enfermeras de cuidados 
críticos durante la transición 
de cuidados intensivos que 
salvan vidas a cuidados 
paliativos y EOLC 
 
   Diseño: Fenomenología 
 
   Recopilación de datos:   
   entrevistas cara a cara 
 
Marco clínico: unidades de cuidados 
críticos médicos y quirúrgicos de un 
centro médico de atención terciaria 
 
Muestra: n=19 
               Caucásicas: 73.4% 
Promedio de años de experiencia 10 
(rango 1-25, no se proporciona 
desviación estándar) 
 
Criterios de inclusión: 
- Tener experiencia en el cuidado de 
pacientes moribundos y sus familias 
en el entorno de cuidados críticos, 
incluso cuando la atención pasa de 
agresiva a paliativa y EOLC 
 
 
 
 
 
 
 
 
Surgieron siete categorías para ayudar a 
comprender las experiencias de las enfermeras 
en EOLC: 
 
1. Educar a la familia 
 
2. Defender al paciente 
 
3. Fomentar y apoyar la presencia familiar 
 
4. Manejo de síntomas 
 
5. Proteger a las familias y crear recuerdos 
positivos 
 
6. Apoyo familiar 
 
7. Mentoría y enseñanza 
 
 
 
 
* * * * 
Efstathiou  
and Walker   
(2014) 
Reino Unido 
Explorar las experiencias de 
las enfermeras de cuidados 
intensivos que 
proporcionaron EOLC a 
pacientes adultos y sus 
familias después de que se 
tomó la decisión de retirar el 
tratamiento 
 Diseño: Descripción 
exploratoria cualitativa 
 
Recopilación de datos: 
entrevistas semiestructuradas 
cara a cara  
Marco clínico: UCI de un hospital 
universitario local 
 
Muestra: n=13; 10 (77%) tenía ≥11 
años de experiencia 
               
 
El tema central "hacer lo mejor para facilitar una 
muerte cómoda y digna" se generó a partir de 4 
subtemas interrelacionados que surgieron como 
actividades de EOLC: 
 
1. Cuidar del paciente moribundo y su familia 
 
2. Prestar y alentar presencia 
 
3. Reconectar al paciente y familia 
3.1. Crear un entorno menos técnico y 
reducir la atención técnica. 
3.2. Reducir la distancia entre el paciente 
y su familia. 
3.3. Aumentar la privacidad y la intimidad 
 
4. Hacer frente a las emociones y la 
ambigüedad 
4.1. Incertidumbres en las relaciones 
4.2. ¿Qué es lo que hay que hacer? 
 
 
 
 
 
 
 
 
* * * 
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Espinosa al. 
(2010) 
EE.UU. 
Explorar las experiencias de 
las enfermeras de cuidados 
intensivos que brindan 
atención terminal en la UCI 
Diseño: Fenomenología  
 
 Recopilación de datos:  
- Entrevistas cara a cara 
- Grupos focales 
Marco clínico: 5 UCIs en un hospital 
técnico en el suroeste de EE. UU. 
 
Muestra: n=18; La experiencia de 
enfermería varió de 2 a 40 años 
- UCI coronaria: n = 8 
- UCI médica: n = 5 
- UCI neurológica: n = 4 
- UCI quirúrgica: n = 1 
Surgieron tres temas principales para describir 
las experiencias de las enfermeras con la 
atención terminal en las UCIs: 
 
1. Barreras para una atención óptima: 
 
1.1. Falta de participación en el plan de 
atención 
 
1.2. Diferencias entre los modelos de 
práctica médica y de enfermería 
 
1.3. Desacuerdo entre los médicos y otros 
miembros del equipo de atención 
médica 
 
1.4. Percepción de atención inútil y 
sufrimiento innecesario 
 
1.5. Expectativas poco realistas de la familia 
 
1.6. Falta de experiencia y educación de la 
enfermera 
 
2.Conflicto interno: 
 
2.1. Alivio  
 
2.2. Deseo de comodidad del paciente y 
buenos recuerdos para la familia 
 
2.3. Abandono e impotencia 
 
2.4. Administración de la medicación 
 
2.5. Dificultad con pacientes más jóvenes 
 
3. Respuestas: 
 
3.1. Construir confianza con la familia 
 
3.2. Llorar  
 
3.3. Humor 
 
3.4. Hablar con otros sobre el cuidado 
terminal 
 
3.5. Evitar el cuidado de pacientes 
terminales 
 
3.6. Actitud “crujiente” de las enfermeras 
 
 
* * * 
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Holms et al. 
(2014) 
Reino Unido 
Explorar las experiencias de 
las enfermeras de la UCI 
que habían proporcionado 
EOLC a los pacientes y sus 
familias 
  Diseño: Fenomenología 
 
Recopilación de datos: 
entrevistas en profundidad 
semiestructuradas cara a cara 
Marco clínico: 1 UCI general en el 
oeste de Escocia 
 
Muestra: n=5 (años de experiencia 
no dados) 
 
Criterios de inclusión: 
-  Enfermeras registradas de la UCI 
con un nivel 5 o 6  
- Trabajar a tiempo completo o 
parcial 
- Trabajar regularmente dentro de la 
UCI 
- Cuidado de un paciente moribundo 
y apoyo a sus familiares en los 
últimos 2 años 
Surgieron cinco temas que cubrieron las 51 
categorías: 
 
1. Sistemas de cuidados integrados 
 
2. Comunicación 
 
3. El ambiente de cuidados intensivos 
 
4. Educar y entrenar 
 
5. Angustia del personal 
 
 
* * * * 
Johnson and 
Gray  
(2013) 
EE.UU. 
Explorar las experiencias de 
Enfermeras Registradas 
que brindan atención a 
pacientes moribundos y sus 
familias en el entorno 
hospitalario 
Diseño: Fenomenología 
 
Recolección de datos: 
entrevistas cara a cara 
semiestructuradas 
Marco clínico: unidades de centros 
médicos académicos y hospitales 
comunitarios en un área en la región 
del Atlántico medio de EE. UU. 
 
Muestra: n=13 
                   Caucásicos: 84,61% 
 
Criterios de inclusión: 
- Empleo actual como Enfermera 
Registrada dentro de un área de 
atención clínica para pacientes 
hospitalizados adultos 
 
- Participación previa en el programa 
de capacitación de cuidados al final 
de la vida o en otras oportunidades 
de educación o capacitación al final 
de la vida 
 
- Haber brindado atención directa a 
pacientes hospitalizados adultos 
después de completar la 
capacitación o educación en el final 
de la vida 
 
- Comprender, leer y hablar inglés 
Los siguientes temas y subtemas 
describieron las perspectivas de las 
enfermeras en EOLC: 
 
1. Enfrentar desafíos: 
 
1.1. Luchar 
 
1.2. Encontrarse con consecuencias 
emocionales 
 
2. Llegando a entender EOLC 
 
2.1. Abrir experiencias de 
aprendizaje 
           
2.2. Cultivar ideas 
 
3. Transformar la comprensión de EOLC 
en práctica de enfermería: 
 
3.1. Hacer conexiones 
 
3.2. Respetar la elección 
 
3.3. Ofrecer apoyo significativo 
 
3.4. Abrazar el trabajo 
 
 
* * * 
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Mak et al. 
(2013) 
China 
 
Explorar las experiencias y 
percepciones de las 
enfermeras que atienden a 
pacientes moribundos y sus 
familias en el entorno 
médico agudo de ingreso  
 
Diseño:  Descripción cualitativa 
interpretativa 
 
Recopilación de datos: 
entrevistas semiestructuradas 
cara a cara 
 
Marco clínico: 3 salas médicas de 
agudos de un hospital regional en 
Hong Kong 
 
Muestra: n=15 (años de experiencia 
no dados) 
 
Criterios de inclusión: 
-  Tener experiencia en el cuidado de 
pacientes moribundos y sus familias 
- Hablar cantonés  
- Trabajar a tiempo completo en las 
unidades 
 
Cuatro temas describieron las experiencias y 
percepciones de las enfermeras sobre el cuidado 
de los pacientes moribundos: 
 
1. Falta de preparación para la muerte de los 
pacientes 
 
1.1. Muertes súbitas e imprevistas 
 
1.2. Respuestas intensas de las familias a 
la muerte de los pacientes 
 
1.3. Respuestas emocionales y quejas 
somáticas 
 
2. Reflexionar sobre los propios roles de 
Enfermería para pacientes moribundos 
 
2.1. Decepción e impotencia relacionadas 
con la insuficiencia del rol 
 
2.2. Satisfecho con su papel positivo de 
apoyo 
 
2.3. Aprender mutuamente para una 
mejor atención de los pacientes 
moribundos y sus familias 
 
3. Reflexionar sobre el significado de la muerte 
y las experiencias personales de la muerte 
de sus propios familiares 
 
3.1. Luchar por un mejor cuidado de sus 
propios familiares 
 
4. Lidiar con el cuidado de los pacientes 
 
4.1. Actitud fácil ante la vida 
 
4.2. Ejercer el autocuidado 
 
 
 
* * * * 
McCallum and 
McConigley 
(2013) 
Australia 
Describir la provisión de 
EOLC en una HDU abierta 
  Diseño: Descripción  
  exploratoria cualitativa 
 
  Recopilación de datos:  
  entrevistas cara a cara  
  semiestructuradas 
Marco clínico: HDU en un hospital 
terciario metropolitano en Perth 
 
Muestra: n=5 (promedio de 10 años 
de experiencia, desviación estándar 
no dada) 
 
 
Criterios de inclusión: 
- Enfermeras Registradas trabajando 
en la HDU durante más de 12 meses 
que habían atendido a un paciente 
moribundo 
Un tema central, y otros dos temas relacionados 
con esto, surgieron para ilustrar las percepciones 
de las enfermeras que atienden a pacientes 
moribundos: 
 
1. La enfermera como protectora 
 
1.1. Conflicto por los cuidados 
 
1.2. Paz y tranquilidad 
* * * 
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Thompson et 
al.  (2006) 
Canadá 
 
 
Desarrollar un: 
-Proceso por el que las 
enfermeras se 
comprometiesen a 
proporcionar EOLC de 
calidad 
 
-Teoría emergente que 
recogiese sus 
experiencias 
     
 
Diseño: teoría fundamentada 
 
     Recopilación de datos:  
- Entrevistas cara a cara 
semiestructuradas 
- Observación participante 
 
 
Marco clínico: 2 unidades médicas de 
agudos en 2 hospitales universitarios 
terciarios afiliados en el centro de 
Canadá 
 
- Hospital A: n=8  
- Hospital B: n=2  
 
Muestra: n=10 (años de experiencia 
no dados) 
                         
Criterios de inclusión: 
- Haber trabajado de 3 a 6 meses 
mínimo en la unidad designada 
- Dispuesto a participar en el estudio 
- 18 años de edad o más 
-  Capacidad para hablar y leer en 
inglés 
 
 
 
 
El proceso central "crear un refugio para el paso 
seguro" se generó a partir de 4 subprocesos que 
surgieron debido al problema experimentado por 
las enfermeras: 
 
1. Facilitar y mantener un cambio de carril 
 
2. Conseguir lo que se necesita 
 
3. Estar allí 
 
4. Manipular el ambiente clínico 
 
 
 
* * * * 
 
 
Valiee et al.  
(2012) 
Reino Unido 
 
 
Explorar la experiencia de 
las enfermeras de cuidados 
intensivos que brindan 
atención a pacientes al final 
de su vida 
 
 
  Diseño: Descripción  
  exploratoria cualitativa 
 
  Recopilación de datos:  
  entrevistas en profundidad  
  semiestructuradas cara a cara 
 
 
Marco clínico: UCI de un hospital en 
Teherán 
 
Muestra: n=10 (la experiencia varió 
de 1 a 18 años) 
 
 
 
Cinco subtemas y dos temas principales 
centrales surgieron sobre la experiencia del 
cuidado: 
 
1. Carga emocional: 
 
1.1. La presión psicológica en la atención 
 
1.2. La naturaleza de la reacción familiar 
de los pacientes 
 
1.3. El efecto de las condiciones de los 
pacientes 
 
2. Valores y creencias: 
  
2.1. El más allá 
 
2.2. Ser un defensor del paciente 
 
 
 
 
* * * * 
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Arantzamendi 
et al., (2012)  
España 
 
 
Describir la preparación de 
las enfermeras españolas 
para atender a pacientes 
hospitalizados con 
enfermedades terminales y 
cómo esto se traduce en la 
prestación de cuidados. 
 
 
Diseño: Estudio exploratorio 
secuencial de métodos mixtos 
 
Recopilación de datos:  
 
- Fase 1: observaciones no 
estructuradas y entrevistas 
semiestructuradas cara a 
cara  
 
- Fase 2: encuesta regional 
 
 
Muestra:  
 
Fase I:  
 
    - Observaciones: n=22 
 
    - Entrevistas: n=21 
 
Fase II: n=165 (tasa de respuesta del 
65%); Promedio de 13 (± 8.1) años de 
experiencia 
 
 
Marco clínico: 
 
Fase I:  
 
- Observaciones: 1 sala en un hospital 
convenientemente seleccionado 
 
- Entrevistas: 3 salas de dos 
hospitales diferentes 
 
Fase II: 6 hospitales de Navarra que 
no tenían una unidad de Cuidados 
Paliativos 
 
 
 
- El 88% de las enfermeras percibieron que su 
nivel de competencia para proporcionar 
EOLC físicos era muy bueno 
 
- 25% de las enfermeras consideraron que su 
EOLC psicológicos era muy pobre 
 
- 54% de las enfermeras no habían recibido 
ninguna educación de posgrado sobre el 
cuidado de pacientes moribundos 
 
- Las enfermeras exigieron más educación 
sobre el manejo emocional del paciente 
moribundo y el manejo de sus propios 
sentimientos. 
 
 
* * * 
 
a El puntaje de calidad refleja el rango de puntaje MMAT para la investigación cualitativa de cero (sin estrellas) a **** (cuatro estrellas) 
b El puntaje de calidad refleja el rango de puntaje MMAT para la investigación de métodos mixtos desde cero (sin estrellas) hasta *** (tres estrellas) 
 
EE.UU.= Estados Unidos; EOLC = Cuidados al final de la vida; UCIs = Unidades de Cuidados Intensivos; HDU = Unidad de alta dependencia 
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Table 27 - Overview of qualitative articles and the mixed method study retrieved in the first search strategy 
Author (year) 
Country 
Aim of study Approach Sample/Setting Key findings a,bQuality 
Score 
Arbour 
and Wiegand 
(2014) 
USA 
To improve understanding of 
the role perceptions 
experienced of critical care 
nurses during transition from 
aggressive life-saving care 
to palliative and EOLC 
Design: Phenomenology 
Data collection: face-to-face 
interviews 
Setting: medical and surgical critical 
care units of a tertiary care medical 
centre 
 Sample: n=19 
      Caucasian: 73.4% 
Average years of experience 10 
(range 1-25, no standard deviation 
given) 
 Inclusion criteria: 
- To be experienced in caring for 
dying patients and their families in 
the critical care setting including 
when care transitioned from 
aggressive to palliative and EOLC 
Seven categories emerged to help to understand 
the nurses ‘experiences at EOLC: 
1. Educating the family
2. Advocating for the patient
3. Encouraging and supporting family presence
4. Managing symptoms
5. Protecting families and creating positive
memories 
6. Family support
7. Mentoring and teaching
* * * * 
Efstathiou 
and Walker  
(2014) 
UK 
To explore the experiences 
of intensive care nurses who 
provided EOLC to adult 
patients and their families 
after a decision had been 
taken to withdraw treatment 
Design: Qualitative exploratory 
description 
Data collection: semi- structured 
face-to-face interviews 
Setting: ICU of one local university 
hospital 
Sample: n=13; 10 (77%) had ≥11 
years of experience 
Core theme “doing the best to facilitate a 
comfortable and dignified death” was generated 
from 4 inter-related subthemes that emerged as the 
activities of EOLC: 
1. Caring for the dying patient and their family
2. Providing and encouraging presence
3. Reconnecting the patient and family
3.1. Creating a less technical environment 
and reducing technical care 
3.2. Reducing distance between the patient 
and their family 
3.3. Increasing the privacy and intimacy 
4. Dealing with emotions and ambiguity
4.1. Uncertainties on relationships 
4.2. What is the right thing to do? 
* * * 
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Espinosa al. 
(2010) 
USA 
To explore the experiences 
of intensive care nurses who 
provide terminal care in the 
ICU  
Design: Phenomenology 
Data collection:  
- Face-to-face interviews 
- Focus groups 
Setting: 5 ICUs at a technical hospital 
in the southwestern of USA 
Sample: n=18; Nursing experience 
ranged from 2 to 40 years 
- Coronary ICU: n=8 
- Medical ICU: n=5 
- Neurological ICU: n=4 
- Surgical ICU: n=1 
Three main themes emerged to describe nurses’ 
experiences with terminal care in ICUs:  
1. Barriers to optimal care:
1.1. Lack of involvement in the plan of care
1.2. Differences between the medical and
nursing practice models 
1.3. Disagreement among physicians and 
other healthcare team members 
1.4. Perception of futile care and unnecessary 
suffering 
1.5. Unrealistic expectations of the family 
1.6. Lack of experience and education of the 
nurse 
2. Internal conflict:
2.6. Relief
2.7. Desire for patient comfort and good
memories for family 
2.8. Abandonment and powerless 
2.9. Medication administration 
2.10. Difficulty with younger patients 
3. Coping:
3.7. Building trust with the family
3.8. Crying
3.9. Humour
3.10. Talking to others about terminal care
3.11. Avoiding care for the terminal patients
3.12. “Crusty” nurse attitude
* * * 
Holms et al. 
(2014) 
UK 
To explore the experiences 
of ICU nurses who had 
provided EOLC to patients 
and their families 
 Design: Phenomenology 
Data collection: semi-structured 
face-to-face in-depth interviews 
Setting: 1 general ICU in the west of 
Scotland 
Sample: n=5 (years of experience not 
given) 
Inclusion criteria: 
- Band 5 or 6 registered ICU staff 
nurses 
- Working full or part time 
- Regularly working within the ICU 
- Having cared for a dying patient 
and supported their relatives within 
the last 2 years 
Five themes emerged which covered all 51 
categories: 
1. Integrated care systems
2. Communication
3. The intensive care environment
4. Educating and training
5. Staff distress
* * * * 
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Johnson and 
Gray 
(2013) 
USA 
To explore experiences of 
RNs who provide care for 
dying patients and their 
families in the hospital 
setting 
Design:  Phenomenology 
Data collection: semi-structured 
face-to-face interviews 
Setting: Academic medical center 
and community hospital settings in 
one area in the mid-Atlantic region of 
USA 
Sample: n=13 
     Caucasian: 84.61% 
Inclusion criteria: 
-  Current employment as an RN 
within an adult inpatient clinical care 
area 
- Previous participation in either EOL 
training program or in other 
opportunities for end-of-life 
education or training 
- Having provided direct patient care 
for adult inpatients after completion 
of EOL training or education 
- Understanding, reading, and 
speaking English 
Following themes and subthemes described 
nurses´ perspectives at EOLC: 
1. Confronting challenges:
1.1. Experiencing struggle
1.2. Encountering emotional 
consequences 
2. Coming to understand EOLC:
2.1. Opening to learning experiences
2.2. Cultivating insights
3. Transforming the understanding of EOLC
into nursing practice: 
3.1. Making connections  
3.2. Respecting choice  
3.3. Offering meaningful support 
3.4. Embracing the work 
* * * 
Mak et al. 
(2013) 
China 
To explore the experiences 
and perceptions of nurses 
caring for dying patients and 
their families in the acute 
medical admission setting 
Design:  Qualitative interpretive 
description  
Data collection: semi-structured 
face-to-face interviews 
Setting: 3 acute medical wards of a 
regional hospital in Hong Kong 
Sample: n=15 (years of experience 
not given) 
Inclusion criteria: 
-  Have experience in the care of 
dying patients and their families in 
the target setting 
- Have to speak Cantonese 
- Be working full-time in the wards 
Four themes described nurses’ experiences and 
perceptions of caring for dying patients: 
1. Lack of preparedness for patients’ deaths
1.1. Sudden and unanticipated deaths 
1.2. Families intense responses to patients’ 
deaths 
1.3. Emotional responses and somatic 
complaints 
2. Reflecting on own nursing roles for dying
patients 
2.1. Disappointment and helplessness 
related to inadequacy in the role 
2.2. Satisfied with their positive supportive 
role 
2.3. Learning mutually for better care of 
dying patients and their families 
3. Reflecting on the meaning of death and
personal experiences of the death of their own
family members
3.1. Striving for better care of their own family 
members 
4. Coping with caring for dying patients
4.1. Easy attitude about life 
4.2. Exercising self-care 
* * * * 
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McCallum and 
McConigley 
(2013) 
Australia 
 
To describe the provision of 
EOLC in an open HDU 
 
Design: Qualitative exploratory 
description 
 
Data collection: semi-structured 
face-to-face interviews 
 
Setting: HDU at a major metropolitan 
tertiary hospital in Perth 
 
Sample: n=5 (average 10 years of 
experience, standard deviation not 
given) 
 
 
Inclusion criteria: 
- RNs working in the HDU for more 
than 12 months who had cared for a 
dying patient  
 
 
One core theme, and two other themes related to 
this, emerged to illustrate nurses´ perceptions of 
caring dying patients: 
 
1. The nurse as protector 
 
1.1. Conflict of care 
 
1.2. Peace and quiet 
* * * 
Thompson et al.  
(2006) 
Canada 
To develop an: 
- Understanding of the 
process nurses undertake 
in providing quality EOLC 
 
- Emerging theory that 
captured their experiences 
Design: Grounded theory 
 
Data collection:  
- Semi-structured face-to-face 
interviews 
- Participant observation 
Setting: 2 acute medical units at 2 
tertiary university - afﬁliated hospitals 
in central Canada: 
 
- Hospital A: n=8  
- Hospital B: n=2  
Sample: n=10 (years of experience 
not given) 
                         
Inclusion criteria: 
- Had worked for a minimum of 3–6 
months on the designated unit 
- Willing to participate in the study 
- 18 years of age or older 
- Able to speak and read English 
 
 
Core process “creating a haven for safe passage” 
was generated from 4 sub-processes that emerged 
as the problem experienced by nurses: 
 
1. Facilitating and maintain a lane change 
 
2. Getting what’s needed 
 
3. Being there 
 
4. Manipulating the care environment 
 
 
 
* * * * 
 
 
 
Valiee et al.  
(2012) 
UK 
 
 
 
To explore the experience of 
intensive care nurses 
providing care for end-of-life 
patients 
 
 
 
Design: Qualitative exploratory 
description 
 
Data collection: semi-structured 
face-to-face in-depth interviews 
 
 
 
Setting: ICU of a hospital in Teheran  
 
Sample: n=10 (experience ranged 
from 1-18 years) 
 
 
 
 
 
Five sub-themes and two core main themes 
emerged about the experience of caring: 
 
1. Emotional burden 
 
1.1. The psychological pressure in providing 
care 
 
1.2. The nature of the patients’ family’s 
reaction 
 
1.3. The effect of patients’ conditions 
 
2. Values and beliefs 
 
2.1. The hereafter 
 
2.2. Being an advocate for the patient 
 
 
 
* * * * 
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Arantzamendi et 
al., (2012) Spain 
 
 
To describe Spanish nurses' 
preparedness to care for 
hospitalised terminally ill 
patients and how this 
translates into care delivery 
 
 
Design: Exploratory sequential 
mixed-methods study 
 
Data collection:  
 
- Stage 1: unstructured 
observations and semi-
structured face-to-face 
interviews 
 
 
- Stage 2: regional survey 
 
 
Sample:  
Stage I:  
    - Observations: n=22 
    - Interviews: n=21 
 
Stage II: n=165 (response rate 65%); 
Average 13 (±8.1) years of experience 
 
 
Setting: 
 
Stage I:  
 
- Observations: 1 ward at a 
conveniently selected hospital  
- Interviews: 3 wards from two 
different hospitals 
 
Stage II: 6 hospitals of Navarra that 
did not have a PC unit 
 
 
 
- 88% of nurses perceived that their level of 
competence to provide physical EOLC was 
very good 
 
- 25% of nurses considered that their 
psychological EOLC was very poor. 
 
- 54% of nurses had not received any 
postgraduate education on caring for dying 
patients  
 
- Nurses demands for more education on 
emotional management and dealing with their 
own feelings 
 
 
* * * 
 
a Quality score reflects the MMAT score range for qualitative research from zero (no stars) to **** (four stars) 
b Quality score reflects the MMAT score range for mixed methods research from zero (no stars) to *** (three stars) 
 
USA= United States of America; UK = United Kingdom; EOLC = End-of-life care; ICUs = Intensive care units; HDU = High-dependency unit 
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Tabla 28 - Evaluación de la calidad de los estudios cualitativos y del estudio de métodos mixtos recuperados en la primera estrategia de búsqueda utilizando MMAT 
 
 
Criterios metodológicos de calidad 
 
Preguntas de screening 
 
1. Preguntas cualitativas 
 
 
 
 
Autor  
(año) 
 
1) ¿Existen preguntas 
(u objetivos) de 
investigación 
cualitativos y 
cuantitativos claros, o 
una pregunta (u 
objetivo) clara de 
métodos mixtos? 
 
2) ¿Los datos 
recopilados permiten 
abordar la pregunta de 
investigación 
(objetivo)? Por 
ejemplo, considere si 
el período de 
seguimiento es lo 
suficientemente largo 
como para que ocurra 
el resultado (para 
estudios 
longitudinales o 
componentes del 
estudio) 
 
 
1.1. ¿Las fuentes de 
datos cualitativos 
(archivos, 
documentos, 
informantes, 
observaciones) son 
relevantes para 
abordar la pregunta 
de investigación 
(objetivo)? 
 
1.2. ¿El proceso 
para analizar datos 
cualitativos es 
relevante para 
abordar la pregunta 
de investigación 
(objetivo)? 
 
 
1.3. ¿Se considera 
adecuadamente 
cómo se relacionan 
los hallazgos con el 
contexto, por 
ejemplo, el entorno 
en el que se 
recopilaron los 
datos? 
 
 
1.4. ¿Se considera 
adecuadamente 
cómo se relacionan 
los hallazgos con la 
influencia de los 
investigadores, por 
ejemplo, a través de 
sus interacciones 
con los 
participantes? 
 
 
 
Puntuación 
total 
 
 
Arbour et al 
(2013) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
**** 
100% 
 
 
Efstathiou, 
N. (2014) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
 
Si 
 
*** 
75% 
 
 
Espinosa et 
al. (2010) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
*** 
75% 
 
 
Holms et al. 
(2014) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
**** 
100% 
 
 
Johnson and 
Gray 
(2013) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
*** 
75% 
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Mak et al. 
(2013) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
**** 
100% 
 
McCallum 
and 
McConigley 
(2013) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
*** 
75% 
 
 
Thompson et 
al.  (2006) 
 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
**** 
100% 
 
 
Valiee et al.  
(2012) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
**** 
100% 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Screening Questions 
 
5. Mixed Methods 
 
 
 
Autor  
(año) 
 
1) ¿Existen 
preguntas (u 
objetivos) de 
investigación 
cualitativos y 
cuantitativos claros, 
o una pregunta (u 
objetivo) clara de 
métodos mixtos? 
 
2) ¿Los datos 
recopilados permiten 
abordar la pregunta de 
investigación 
(objetivo)? Por 
ejemplo, considere si 
el período de 
seguimiento es lo 
suficientemente largo 
como para que ocurra 
el resultado (para 
estudios 
longitudinales o 
componentes del 
estudio) 
 
5.1. ¿Es relevante el 
diseño de 
investigación de 
métodos mixtos para 
abordar las preguntas 
(u objetivos) de 
investigación 
cualitativa y 
cuantitativa, o los 
aspectos cualitativos y 
cuantitativos de la 
pregunta (u objetivo) 
de métodos mixtos? 
 
5.2. ¿La integración 
de datos (o 
resultados) 
cualitativos y 
cuantitativos es 
relevante para 
abordar la pregunta 
de investigación 
(objetivo)? 
 
 
 
5.3. ¿Se considera 
adecuadamente 
las limitaciones 
asociadas con 
esta integración, 
por ejemplo, la 
divergencia de 
datos (o 
resultados) 
cualitativos y 
cuantitativos en 
un diseño de 
triangulación? 
 
 
 
 
 
Puntuación 
total 
 
Arantzamendi, 
M. et al. (2012) 
 
Si 
 
Si 
 
Si 
 
Si 
 
Si 
 
*** 
100% 
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Table 29 - Quality appraisal outcome of qualitative studies and the mixed method study retrieved in the first search strategy using MMAT 
 
 
Methodological quality criteria 
 
 
Screening Questions 
 
1. Qualitative questions 
 
 
 
 
Author 
(year) 
 
1) Are there clear 
qualitative and 
quantitative research 
questions (or 
objectives), or a clear 
mixed methods 
question (or 
objective)? 
 
2) Do the collected data 
allow address the 
research question 
(objective)? E.g., 
consider whether the 
follow-up period is long 
enough for the 
outcome to occur (for 
longitudinal studies or 
study components) 
 
 
1.1. Are the sources 
of qualitative data 
(archives, 
documents, 
informants, 
observations) 
relevant to address 
the research question 
(objective)? 
 
1.2. Is the process 
for analyzing 
qualitative data 
relevant to address 
the research 
question (objective)? 
 
 
 
1.3. Is appropriate 
consideration given 
to how findings relate 
to the context, e.g., 
the setting, in which 
the data were 
collected?  
 
 
 
1.4. Is appropriate 
consideration given 
to how findings relate 
to researchers’ 
influence, e.g., 
through their 
interactions with 
participants?  
 
 
 
 
Total 
Score 
 
Arbour et al 
(2013) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
**** 
100% 
 
Efstathiou, 
N. (2014) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
 
Yes 
 
*** 
75% 
 
Espinosa et 
al. (2010) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
*** 
75% 
 
Holms et al. 
(2014) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
**** 
100% 
 
Johnson and 
Gray 
(2013) 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
*** 
75% 
 
Mak et al. 
(2013) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
**** 
100% 
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McCallum 
and 
McConigley 
(2013) 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
*** 
75% 
 
Thompson et 
al.  (2006) 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
**** 
100% 
 
Valiee et al.  
(2012) 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
 
**** 
100% 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Screening Questions 
 
5. Mixed Methods 
 
 
 
Author (year) 
 
1) Are there clear 
qualitative and 
quantitative research 
questions (or 
objectives), or a clear 
mixed methods 
question (or 
objective)? 
 
2) Do the collected 
data allow address 
the research question 
(objective)? E.g., 
consider whether the 
follow-up period is 
long enough for the 
outcome to occur (for 
longitudinal studies 
or study components) 
 
5.1. Is the mixed 
methods research 
design relevant to 
address the qualitative 
and quantitative 
research questions (or 
objectives), or the 
qualitative and 
quantitative aspects of 
the mixed methods 
question (or objective)? 
 
 
5.2. Is the integration 
of qualitative and 
quantitative data (or 
results) relevant to 
address the research 
question (objective)? 
 
 
 
 
5.3. Is appropriate 
consideration 
given to the 
limitations 
associated with 
this integration, 
e.g., the 
divergence of 
qualitative and 
quantitative data 
(or results) in a 
triangulation 
design? 
 
 
 
 
 
 
Total 
Score 
 
Arantzamendi, 
M. et al. (2012) 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
*** 
100% 
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Tabla 30 - Resumen de los estudios cuantitativos recuperados en la primera estrategia de búsqueda  
 
 
Autor (año)  
País 
 
 
Objetivo del estudio 
 
Metodología 
 
Marco clínico/ Muestra 
 
Principales hallazgos 
 
aPuntuación 
de calidad 
 
 
Beckstrand & 
Kirchhoff  
(2005) 
EE.UU. 
 
Medir las percepciones 
de las enfermeras de 
cuidados críticos tanto de 
la intensidad como de la 
frecuencia de los 
obstáculos y las 
conductas de apoyo para 
proporcionar EOLC 
 
Diseño: encuesta descriptiva 
 
Recopilación de datos: cuestionario de 
72 ítems enviado por correo: 
- Obstáculos: n=29 
- Intervenciones facilitadoras: n=24  
 
 
 
Marco clínico: UCI 
 
Muestra: 864 enfermeros 
miembros de la AACN 
seleccionados al azar, 
nacionales y geográficamente 
dispersos (TR = 61.3%) con un 
promedio de 19 (± 8.2) años de 
experiencia como RN; 15 (± 8.7) 
años de experiencia en el 
entorno de la UCI; y 9 (± 4.8) 
años certificados como 
enfermeras de cuidados críticos 
 
Criterios de inclusión: 
- Haber atendido al menos a un 
paciente que estaba en la EOL 
- Capacidad para leer inglés 
- Vivir en los EE. UU. 
- Haber trabajado al menos a 
tiempo parcial en un entorno de 
cuidados críticos 
 
- Los cinco primeros obstáculos: 
 
1. La familia llama continuamente a la enfermera 
para actualizarse en lugar de la persona de 
contacto designada 
 
2.La familia no comprende el término "medidas 
para salvar vidas" y sus implicaciones 
 
3. Los médicos difieren en la opinión sobre el 
cuidado de un paciente 
 
4. Médicos evasivos que evitan a los familiares 
 
5. Las enfermeras están demasiado ocupadas 
ofreciendo medidas que salvan vidas para 
proporcionar EOLC de calidad 
 
- Las cinco primeras intervenciones facilitadoras: 
 
1. Miembros de la familia que tengan el tiempo 
adecuado para estar a solas con el paciente 
después de su muerte. 
 
 
2. Miembros de la familia que tienen un ambiente 
digno y pacífico a pie de cama  
 
3.A las familias se les enseña cómo actuar frente al 
paciente moribundo 
 
4. Miembros de la familia muestran gratitud a la 
enfermera por la atención brindada al paciente 
fallecido 
 
5. Médicos de acuerdo sobre la dirección de la 
atención al paciente. 
 
 
 
* * * * 
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Beckstrand et al. 
(2008) 
EE.UU. 
 
 
 
Determinar la magnitud, 
frecuencia y tamaño de 
los obstáculos y los 
comportamientos de 
apoyo percibidos por las 
enfermeras de 
emergencia que 
proporcionan EOLC 
 
 
 
Diseño: encuesta descriptiva 
 
Recopilación de datos: cuestionario de 
70 ítems enviado por correo: 
- Obstáculos: n=28 
- Intervenciones facilitadoras: n=23 
 
 
 
Marco clínico: ED 
 
Muestra: 272 enfermeras 
seleccionadas al azar de la 
Asociación de Enfermeras de 
Emergencia (TR = 46.3%) con un 
promedio de 47 (± 9.5) años de 
experiencia en enfermería; 20 (± 
10.6) años de experiencia en 
enfermería ED; y 10 (± 6.7) años 
como enfermeras de emergencia 
certificadas 
 
Criterios de inclusión: 
- Haber atendido al menos a un 
paciente que estaba en la EOL 
en un ED 
- Capacidad para leer inglés 
- Vivir en los EE. UU. 
- Haber trabajado en algún 
momento en un ED 
 
 
 
- Los cinco primeros obstáculos: 
 
1. La enfermera de urgencias tiene una carga 
de trabajo demasiado alta para permitir el 
tiempo adecuado para atender a los pacientes 
moribundos y sus familias. 
 
2. Diseño deficiente de los departamentos de 
emergencia que no permiten la privacidad de 
los pacientes moribundos o los familiares en 
duelo. 
 
3. Miembros de la familia que no entienden lo 
que realmente significan "medidas para salvar 
vidas" 
 
4. No hay tiempo suficiente para proporcionar 
EOLC de calidad 
 
5. La enfermera tiene que lidiar con miembros 
de la familia angustiados mientras sigue 
cuidando al paciente 
 
- Las cinco primeras intervenciones facilitadoras: 
 
1. Permitir a los miembros de la familia el 
tiempo adecuado para estar a solas con el 
paciente después de su muerte 
 
2. Buena comunicación entre el médico y el 
RN que atiende al paciente moribundo 
 
3. Proporcionar una escena de cabecera 
pacífica y digna para los miembros de la 
familia una vez que el paciente falleció 
 
4. Hacer que los médicos involucrados en la 
atención del paciente estén de acuerdo sobre 
la dirección que debe tomar la atención 
 
5. Enseñar a las familias cómo actuar 
alrededor del paciente moribundo 
 
 
 
* * * 
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Beckstrand et al. 
(2009) 
EE.UU. 
 
 
 
Determinar la magnitud 
de los obstáculos 
seleccionados y los 
comportamientos de 
apoyo para proporcionar 
EOLC a los pacientes con 
cáncer según lo perciben 
las enfermeras de 
oncología. 
 
 
 
Diseño: encuesta descriptiva 
 
Recopilación de datos: cuestionario de 
68 ítems enviado por correo 
electrónico titulado "Encuesta de 
percepciones de EOLC de las 
enfermeras de oncología": 
- Obstáculos: n=25 
- Intervenciones facilitadoras: n=24 
 
 
 
Marco clínico: EE. UU. 
(Nacional) 
 
Muestra: 75 miembros de 
enfermería de la ONS (TR = 
41%) con un promedio de 18 (± 
11.1) años de experiencia RN; 
13 (± 8.3) años en enfermería 
oncológica específicamente; 7 (± 
5.6) años certificados como 
enfermera de cuidados críticos; y 
8 (± 3.1) años como enfermeras 
certificadas en oncología 
avanzada 
 
 
Criterios de inclusión: 
- Atención previa a pacientes 
hospitalizados con cáncer. 
- Capacidad de entender inglés 
- Tener experiencia en EOLC 
se consideró elegible 
 
 
 
- Los cinco primeros obstáculos: 
 
1. Miembros de la familia enojado 
 
2. Familias que no aceptan lo que el médico 
les dice sobre el mal pronóstico de los 
pacientes. 
 
3. Ser llamado lejos de pacientes y familias 
para ayudar con una nueva admisión o para 
ayudar a otras enfermeras a cuidar a sus 
pacientes 
 
4. Familiares ansiosos 
 
5. Médicos que insisten en la atención 
agresiva hasta que los pacientes mueren 
activamente 
 
- Las cinco primeras intervenciones facilitadoras: 
 
1. Permitir a los miembros de la familia el 
tiempo adecuado para estar solos con los 
pacientes después de la muerte 
 
2. Tener personal de trabajo social o cuidados 
paliativos como parte del equipo de atención 
al paciente 
 
3. Hacer que los familiares acepten que los 
pacientes están muriendo 
 
4. Hacer que los médicos involucrados 
lleguen a un acuerdo sobre las instrucciones 
de atención de los pacientes 
 
5. Proporcionar una escena tranquila junto a 
la cama después de la muerte del paciente. 
 
 
 
 
* * * 
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Beckstrand et al. 
(2012) 
EE.UU. 
Describir los obstáculos y 
los comportamientos de 
apoyo en EOLC 
percibidos por las 
enfermeras de oncología 
hospitalarias. 
Diseño: encuesta descriptiva 
 
Recopilación de datos: cuestionario de 
79 ítems enviado por correo: 
- Obstáculos: n=26  
- Intervenciones facilitadoras: n=24 
Marco clínico: EE. UU. 
(Nacional) 
 
Muestra: 380 enfermeras 
miembros del ONS (TR = 42%) 
con un promedio de 18 (± 11.1) 
años de experiencia en RN; 13 (± 
11.1) años en enfermería 
oncológica específicamente; 7 (± 
5.6) años certificados como 
enfermera de oncología; y 8 (± 
3.1) años como enfermeras 
certificadas en oncología 
avanzada 
 
Criterios de inclusión: 
- Haber atendido al menos a un 
paciente hospitalizado con 
cáncer en EOL 
- Capacidad para leer y 
entender inglés 
- Los cinco primeros obstáculos: 
 
1. Tratar con las familias ansiosas 
 
2.Familia que no acepta el mal pronóstico de 
os pacientes 
 
3. Llamado para ayudar con la nueva 
admisión o para ayudar a otra enfermera 
 
4. Las familias son demasiado optimistas a 
pesar del mal pronóstico del paciente. 
 
5. Familiares y amigos que continuamente 
llaman a la enfermera que desean una 
actualización sobre la condición del paciente 
en lugar de llamar al familiar designado 
 
- Las cinco primeras intervenciones facilitadoras: 
 
1. Permitir a los familiares un tiempo 
adecuado a solas con el paciente después de 
la muerte 
 
2. Proporcionar una escena pacífica junto a la 
cama para la familia después de que el 
paciente falleció 
 
3. Permitir a las familias acceso ilimitado a 
pacientes moribundos 
 
4. Enseñar a los miembros de la familia cómo 
actuar alrededor del paciente moribundo 
 
5. Tener trabajo social o cuidados paliativos 
como parte del equipo. 
* * 
 
 
Hansen et al. 
(2009) 
EE.UU. 
 
 
 
Examinar cómo el uso de 
varias intervenciones 
puede mejorar la 
experiencia de las 
enfermeras de EOLC en 
cinco áreas 
 
Diseño: descriptivo antes y después  
 
Medición del resultado: encuesta de 30 
elementos con 5 dominios que miden: 
1. Conocimiento y habilidad 
2. Ambiente de trabajo 
3. Apoyo al personal 
4. Apoyo a los pacientes y sus 
familias. 
5. Estrés laboral 
 
Intervenciones: 
- Programa de duelo 
- Equipo de medicina paliativa y 
cuidados de confort. 
- Órdenes previamente descritas 
- Contratación de una enfermera 
clínica especialista en salud mental 
- Educación del personal en el final 
de la vida 
 
Muestra:  
 
- Fase I: n= enfermeras (RR = 
34%) con un promedio de 8 (± 
6.8) años de experiencia en 
cuidados intensivos 
- Fase II: n= 127 enfermeras 
(RR = 47%) con un promedio 
de 7 (± 6.2) años de experiencia 
en cuidados intensivos 
 
Marco clínico: 4 UCI en un centro 
médico universitario 
 
- Las intervenciones se asociaron con mejoras en el 
conocimiento y la capacidad. 
 
- El conocimiento y la habilidad mejoran las 
percepciones de las enfermeras 
 
- Problemas identificados como importantes para la 
provisión de EOLC: 
 
1. Comunicación 
 
2. Educación 
 
3. Protocolo 
 
4. Deseos del paciente y la familia. 
 
5. Mejoras observadas 
 
6. Falta de apoyo espiritual. 
 
7. Comportamientos del médico. 
 
8. Disponibilidad de servicios 
 
 
 
* * 
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Ingwu et al. 
(2016) 
Nigeria 
 
 
 
Examinar el conocimiento 
y la práctica de EOLC 
entre enfermeras 
 
 
 
Diseño: encuesta descriptiva 
 
Recopilación de datos: cuestionario 
 
 
 
Marco clínico: unidades de 
oncología, médicas y quirúrgicas 
del Hospital Docente de la 
Universidad de Nigeria 
 
Muestra: n=130 enfermeras; 61 
(48%) tenía ≤10 años de 
experiencia 
 
 
 
- Top tres factores que influyen negativamente en la 
práctica de EOLC de enfermeras: 
 
1. Mano de obra inadecuada 
 
2. Tiempo inadecuado 
 
3. Falta de experiencia para practicar 
 
 
 
0 
 
Kruse et al.  
(2008) 
EE.UU. 
 
Probar el mejor método 
para cambiar las 
percepciones de las 
enfermeras sobre EOLC 
 
Diseño: Diseño experimental antes y 
después aleatorizado de 3 grupos  
 
Intervenciones:  
 
-  Grupo 1 (control): lea el artículo de 
EOLC 
 
- Grupo 2: educación en el aula de 3 
horas (conferencia, presentaciones 
de casos de estudio y discusión) 
 
- Grupo 3: 3 horas de conferencia y 4 
horas de experiencia clínica. 
 
Recolección de datos: cuestionario de 
28 ítems con tres áreas de medición: 
 
- Conocimiento  
 
- Comodidad 
 
- Percepciones generales sobre el 
cuidado de los pacientes y sus 
familias al final de la vida. 
 
Marco clínico: EE.UU. (todas las 
áreas de cuidados agudos en un 
gran hospital metropolitano) 
 
Muestra: n= 81 (TR=85%) con un 
promedio de 15 años de 
experiencia (rango 8-16 años; no 
se proporciona desviación 
estándar) 
 
Criterios de inclusión: 
- RN con experiencia de al 
menos 6 meses 
- Trabajo en el sistema de salud 
en cuidados agudos. 
 
- Las enfermeras informaron sentirse culpables por 
no tener suficiente tiempo para pasar con pacientes 
moribundos 
 
 
 
* * * 
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Moss et al. 
(2005) 
EE.UU. 
 
 
Determinar las barreras 
para la calidad de vida 
percibidas por médicos y 
enfermeras de Virginia 
Occidental que tratan a 
pacientes en UCI  
 
 
Diseño: encuesta descriptiva 
 
Recopilación de datos: cuestionario 
enviado por correo o entregado en 
mano 
 
 
Marco clínico: UCIs de 28 
hospitales en Virginia Occidental 
 
Muestra: n=473 enfermeras 
(TR= of 66%) con un promedio 
de 15 años de experiencia 
(rango 0-42; no se proporciona 
desviación estándar) 
 
 
 
 
- Las cinco barreras percibidas por las enfermeras 
para una EOLC de calidad: 
 
1. Demandas del paciente / familia para todos los 
tratamientos posibles en EOLC 
 
2. Falta de educación para profesionales de la 
salud en medicina paliativa 
 
3. Preocupación por la seguridad de la Junta de 
Medicina de las prácticas de prescripción para 
pacientes moribundos 
 
4. Inadecuado financiamiento y cobertura de 
seguro para cuidados paliativos 
 
5. Legislación sanitaria 
 
- Las cinco satisfacciones de las enfermeras que 
tienen habilidades de EOLC: 
 
1. Tratar las náuseas y los vómitos 
 
2. Administrar analgésicos opioides 
 
3. Tratar el estreñimiento 
 
4. Administrar secreción excesiva 
 
5. Discutir las instrucciones anticipadas 
 
 
 
 
* * * 
 
 
 
 
Todaro-
Franceschi 
(2013) 
EE.UU. 
 
 
 
Explorar si:  
- Las enfermeras de 
cuidados críticos se 
perciben a sí mismas 
como capaces de 
proporcionar cuidados 
de calidad de vida 
 
- Existe una relación 
entre la capacidad 
percibida por las 
enfermeras de 
cuidados críticos para 
brindar atención de 
calidad en la EOL y su 
calidad de vida 
profesional 
 
 
 
Diseño: encuesta descriptiva 
 
Recopilación de datos:  
 
- Encuesta: PPACD 
- Instrumento establecido: ProQOL 
R-IV 
 
 
 
Marco clínico: UCI 
 
Muestra: 473 enfermeras 
miembros de la AACN con un 
promedio de 8 años de 
experiencia (rango <1 a> 42; no 
se proporciona desviación 
estándar) 
 
 
Criterios de inclusión: 
- RN que trabajó en un área de 
cuidados críticos en EE. UU. 
 
 
 
- RNs percibieron que estaban más preparadas para 
proporcionar mejores EOLC 
 
- Las reflexiones de las enfermeras informaron: 
 
1. Educación obligatoria de EOL 
 
 
2. Más gratitud y respeto por los RN por parte de 
otros profesionales 
 
- Surgieron dos temas: 
 
1. Enfrentarse a la muerte sin preparación duele 
más, no menos 
 
 
2. Apreciar los momentos con pacientes que están 
muriendo y sus seres queridos es un regalo 
 
 
 
 
* 
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White & Coyne  
(2011) 
EE.UU. 
 
 
 
Evaluar las competencias 
básicas de EOLC 
consideradas más 
importantes con las 
necesidades educativas 
correspondientes de las 
enfermeras de oncología 
 
Describir las 
características de los 
encuestados que están 
asociadas con la 
selección de las 
competencias básicas 
mejor clasificadas 
 
 
 
 
Diseño: encuesta descriptiva 
 
Recopilación de datos: encuesta 
enviada por correo u online 
 
 
 
Marco clínico: Gran centro 
médico terciario en el sureste de 
los EE. UU. 
 
Muestra: 714 enfermeras 
miembros de la ONS de Virginia, 
Washington, Georgia y 
Wisconsin (TR = 28.44%) con un 
promedio de 21 años de 
experiencia (no se proporciona 
desviación estándar) 
 
 
 
 
 
- Todos identificaron la importancia de la educación 
EOLC 
 
-  Algunos no se sentían suficientemente preparados 
para atender a pacientes moribundos 
 
- Las cinco competencias para brindar EOLC de las 
enfermeras principales: 
 
1. Manejo de síntomas 
 
2. Comunicación sobre la muerte y la muerte 
 
3. Qué comprende los cuidados paliativos 
 
4. Técnicas de control del dolor 
 
5. Lidiar con tus propios sentimientos 
 
 
 
 
* * 
 
 
a El puntaje de calidad refleja el rango de puntaje MMAT para la investigación cuantitativa de cero (sin estrellas) a **** (cuatro estrellas) 
 
EE.UU.= Estados Unidos; UCIs= Unidades de Cuidados Intensivos; ONS= Sociedad de Enfermería Oncológica; AACN= Asociación Americana de Enfermeras de Cuidados Críticos; ED= Servicio 
de Urgencias; PPACD= Percepciones de Preparación y Capacidad para Cuidar a los Moribundos; ProQOLR-IV= Instrumento de Calidad de Vida Profesional; EOLC= Cuidados al final de la vida; 
RN= Enfermera Registrada; EOL= Final de la vida; TR= Tasa de respuesta 
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Table 31 - Overview of quantitative articles retrieved in the first search strategy 
 
 
Author (year) 
Country 
 
Aim of study Approach Sample/ Setting Key findings  
aQuality 
Score 
 
Beckstrand & 
Kirchhoff  
(2005) 
USA 
 
To measure critical care 
nurses' perceptions of 
both the intensity and 
frequency of obstacles 
and supportive 
behaviours in providing 
EOLC 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: 72-item mailed 
questionnaire: 
- Obstacles: n=29 
- Supportive behaviours: n=24  
 
 
 
Setting: ICU 
 
Sample: randomly selected, 
national and geographically 
dispersed 864 nurse members of 
the AACN (RR=61.3%) with an 
average of 19 (±8.2) years of RN 
experience; 15 (±8.7) years of 
experience in the ICU setting; and 
9 (±4.8) years certified as a critical 
care nurses 
 
Inclusion criteria: 
- Have cared for at least 1 patient 
who was at the EOL 
- Ability to read English 
- Live in the USA 
- Have worked at least part-time 
in a critical care setting 
 
 
-Top five obstacles: 
 
6. Family continually calls nurse for update rather than 
the designated contact person  
 
7. Family not understanding the term “life-saving 
measures” and its implications  
 
8. Physicians differing in opinion about care of a patient 
 
9. Physicians evasive and avoid family 
 
10. Nurses too busy offering life-saving measures to 
provide quality EOLC 
 
- Top five supportive behaviours: 
 
6. Family members having adequate time to be alone 
with the patient after his/her death  
 
 
7. Family members having a peaceful and dignified 
bedside scene  
 
8. Families being taught how to act around dying 
patient 
 
9. Family members show gratitude to nurse for care 
provided to patient who has died 
 
10. Physicians agreeing about direction of patient care 
 
 
 
* * * * 
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Beckstrand et al. 
(2008) 
USA 
 
 
 
To determine the 
magnitude, frequency, 
and size of the obstacles 
and supportive 
behaviours perceived by 
emergency nurses who 
provide EOLC 
 
 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: 70-item mailed 
questionnaire: 
- Obstacles: n=28 
- Supportive behaviours: n=23 
 
 
 
Setting: ED 
 
Sample: randomly selected 272 
nurse members of the Emergency 
Nurses Association (RR=46.3%) 
with an average of 47 (±9.5) years 
nursing experience; 20 (±10.6) 
years of experience in ED nursing; 
and 10 (±6.7) years as certified 
emergency nurses 
 
 
Inclusion criteria: 
- Have cared for at least 1 patient 
who was at the EOL in an ED 
- Ability to read English 
- Live in the USA 
- Have worked, at some time, in 
an ED 
 
 
 
-Top five obstacles: 
 
6. The ED nurse having too high a work load to 
allow for adequate time to care for dying patients 
and their families 
 
7. Poor design of emergency departments that do 
not allow for privacy of dying patients or grieving 
family members  
 
8. Family members not understanding what “life-
saving measures” really mean 
 
9. Not enough time to provide quality EOLC  
 
10. The nurse having to deal with distraught family 
members while still providing care for the patient 
 
-Top five supportive behaviours: 
 
6. Allowing family members adequate time to be 
alone with the patient after he or she has died 
 
7. Good communication between the physician 
and RN who are caring for the dying patient 
 
8. Providing a peaceful, dignified bedside scene 
for family members once the patient has died 
 
9. Having the physicians involved in the patient´s 
care agree about the direction care should go 
 
10. Teaching families how to act around the dying 
patient  
 
 
 
* * * 
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Beckstrand et al. 
(2009) 
USA 
 
 
 
To determine the 
magnitude of selected 
obstacles and supportive 
behaviours in providing 
EOLC to patients with 
cancer as perceived by 
oncology nurses  
 
 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: 68-item mailed 
“Survey of Oncology Nurses’ 
perceptions of EOLC” 
questionnaire: 
- Obstacles: n=25 
- Supportive behaviours: n=24 
 
 
 
Setting: USA (National) 
 
Sample: 375 nurse members of the 
ONS (RR=41%) with an average of 
18 (±11.1) years of RN experience; 
13 (±8.3) years in oncology nursing 
specifically; 7 (±5.6) years certified 
as a critical care nurse; and 8 
(±3.1) years as an advanced 
oncology certified nurses 
 
 
Inclusion criteria: 
- Previously cared for inpatients 
with cancer  
- Ability to understand English 
- Having experience in EOLC 
were considered eligible 
 
 
-Top five obstacles: 
 
6. Angry family members 
 
7. Families not accepting what the physician tells 
them about patients poor prognosis 
 
8. Being called away from patients and families to 
help with a new admission or to help other nurses 
care for their patients 
 
9. Anxious family members 
 
10. Physicians who insist on aggressive care until 
patients are actively dying 
 
- Top five supportive behaviours: 
 
6. Allowing family members adequate time to be 
alone with patients after death 
 
7. Having social work or palliative care staff as 
part of the patient care team  
 
8. Having family members accept that patients are 
dying 
 
9. Having the physicians involved agree about the 
directions of patients’ care 
 
10. Providing a peaceful bedside scene after 
patient die 
 
 
 
 
* * * 
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Beckstrand et al. 
(2012) 
USA 
To describe the obstacles 
and supportive 
behaviours in EOLC as 
perceived by hospital-
based oncology nurses 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: 69-item mailed 
questionnaire: 
- Obstacles: n=26  
- Supportive behaviours: n=24 
Setting: USA (National) 
 
Sample: 380 nurse members of the 
ONS (RR=42%) with an average of 
18 (±11.1) years of RN experience; 
13 (±11.1) years in oncology 
nursing specifically; 7 (±5.6) years 
certified as an oncology nurse; and 
8 (±3.1) years as an advanced 
oncology certified nurses 
 
Inclusion criteria: 
- Having cared for at least 1 
hospitalised patient with cancer 
at the EOL 
- Ability to read and understand 
English 
-Top five obstacles: 
 
6. Dealing with anxious family 
 
7. Family not accepting the patients poor 
prognosis 
 
8. Called away to help with new admission or to 
help another nurse 
 
9. Families being overly optimistic despite 
patient´s poor prognosis 
 
10. Family and friends who continually call the 
nurse wanting an updated on the patient´s 
condition rather than calling the designated family 
member 
 
-Top five supportive behaviours: 
 
6. Allowing family members adequate time alone 
with the patient after death 
 
7.Providing peaceful bedside scene for family 
after patient has died 
 
8.Allowing families unlimited access to dying 
patients 
 
9.Teaching family members how to act around the 
dying patient 
 
10.Having social work or palliative care as part of 
the team 
* * 
 
 
Hansen et al. 
(2009) 
USA 
 
 
 
To examine how use of 
numerous interventions 
can improve nurses’ 
experience of EOLC in 
five areas 
 
Design: descriptive before and 
after design 
 
Outcome measurement: 30-items 
tool with 5 domains measuring: 
6. Knowledge and ability 
7. Work environment 
8. Support for staff 
9. Support for patients and their 
families 
10. Work stress  
 
Interventions: 
- Bereavement program 
- Palliative medicine and comfort 
care team 
- Pre-printed orders 
- Hiring of a mental health clinical 
nurse specialist 
- Staff education in end-of-life 
 
Sample:  
 
- Phase I: n= 91 nurses 
(RR=34%) with an average of 8 
(±6.8) years of intensive care 
experience 
 
- Phase II: n= 127 nurses (RR= 
47%) with an average of 7 (±6.2) 
years of intensive care 
experience 
 
Setting: 4 ICUs at a university 
medical centre 
 
- Interventions were associated with improvements in 
knowledge and ability 
 
- Knowledge and ability improves perceptions of nurses 
 
- Issues identified as important for EOLC:  
 
9. Communication  
 
10. Education 
 
11. Protocol 
 
12. Patient and family wishes 
 
13. Improvements noted 
 
14. Lack of spiritual support 
 
15. Physician behaviours  
 
16. Availability of services 
 
 
 
 
* * 
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Ingwu et al. 
(2016) 
Nigeria 
 
 
 
To examine the 
knowledge and practice of 
EOLC among nurses  
 
 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: questionnaire  
 
 
 
Setting: oncology, medical and 
surgical wards of the University of 
Nigeria Teaching Hospital 
 
Sample: n=130 nurses; 61 (48%) 
had ≤10 years’ experience 
 
 
 
-Top three factors that influence negatively in the nurses 
practice of EOLC: 
 
4. Inadequate manpower 
 
5. Inadequate time 
 
6. Lack of experience to practice 
 
 
 
0 
 
Kruse et al.  
(2008) 
USA 
 
To test the best method 
for changing acute 
nurses' perceptions about 
EOLC 
 
Design: Pre–post-test 3-group 
experimental, randomized design 
 
Interventions:  
 
-  Group 1 (control): read EOLC 
article 
 
- Group 2: 3-hour classroom 
education (lecture, case study 
presentations, and discussion) 
 
- Group 3: 3-hours lecture and 4-
hours of clinical experience 
 
Data collection: 28-item 
questionnaire with three areas 
measuring: 
 
- Knowledge 
 
- Comfort 
 
- Overall perceptions of caring for 
patients and their families at the 
end of life 
 
Setting: USA (all acute care areas 
at a large metropolitan hospital) 
 
Sample: n= 81 (RR=85%) with an 
average of 15 years’ experience 
(range 8-16 years; no standard 
deviation given) 
 
Inclusion criteria: 
- RN with at least 6 months’ 
experience 
- Work in the health care system 
in acute care 
 
 
 
- Nurses reported feeling guilty for not having enough 
time to spend with dying patients. 
 
 
 
* * * 
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Moss et al. 
(2005) 
USA 
 
 
 
To determine what West 
Virginia physicians and 
nurses treating patients in 
ICUs perceive to be the 
barriers to quality EOLC 
 
 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: mailed or hand-
delivered questionnaire 
 
 
 
Setting: ICUs of 28 hospitals in 
West Virginia 
 
Sample: n=473 nurses (response 
rate of 66%) with an average of 15 
years of experience (range 0-42; 
no standard deviation given) 
 
 
 
 
 
-Top five nurses’ perceived barriers to quality EOLC: 
 
 
6. Patient/family demands for all possible treatments 
at EOLC 
 
7. Lack of education for health care professionals in 
palliative medicine 
 
8. Concern over Board of Medicine security of 
prescribing practices for dying patients  
 
9. Inadequate financing and insurance coverage for 
palliative care 
 
10. Health care legislation 
 
- Top five nurses´ satisfaction with EOLC skills: 
 
 
6. Treat Nausea and Vomiting 
 
7. Manage Opioid Analgesics 
 
8. Treat Constipation 
 
9. Manage Excessive secretion 
 
10. Discuss Advance Directives 
 
 
 
 
 
* * * 
 
 
 
 
Todaro-
Franceschi 
(2013) 
USA 
 
 
 
To explore whether:  
- Critical care nurses 
perceive themselves as 
able to provide quality 
EOL care 
- There is a relationship 
between the critical care 
nurses’ perceived ability 
to provide quality care at 
the EOL and their 
professional quality of 
life 
 
 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection:  
 
- PPACD survey 
- ProQOL R-IV established 
instrument  
 
 
 
Setting: ICU 
 
Sample: 473 nurse members of the 
AACN with an average of 8 years 
of experience (range <1 to >42; no 
standard deviation given) 
 
 
Inclusion criteria: 
- RN who worked in a critical care 
area in USA 
 
 
 
- RNs who perceive themselves more prepared are able 
to provide better EOLC 
 
- Nurses’ reflections reported: 
 
3. Mandatory EOL education 
 
 
4. More gratitude and respect for RNs from other 
professionals  
 
- Two themes emerged: 
 
3. Facing death unprepared hurts more, not less. 
 
 
4. Appreciating moments with patients who are dying 
and their loved ones is a gift 
 
 
 
 
* 
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White & Coyne  
(2011) 
USA 
 
 
 
To assess EOLC core 
competencies deemed 
most important with 
corresponding 
educational needs from 
oncology nurses 
 
To describe the 
characteristics of the 
respondents that are 
associated with selection 
of the top-ranked core 
competencies 
 
 
 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: mailed and online 
surveys 
 
 
 
Setting: large, tertiary medical 
center in a south-eastern of USA 
 
Sample: 714 nurse members of the 
ONS from Virginia, Washington, 
Georgia and Wisconsin (response 
rate of 28.44%) with an average of 
21 years of experience (no 
standard deviation given) 
 
 
 
 
 
- All identified the importance of EOLC education 
 
-  Some did not feel sufficiently prepared to care for dying 
patients 
 
- Top five nurses’ EOLC competencies: 
 
6. Symptom management 
 
7. Communication about death and dying 
 
8. What comprises palliative care 
 
9. Pain control techniques 
 
10. Dealing with your own feelings 
 
 
 
 
* * 
 
 
a Quality score reflects the MMAT score range for quantitative research from zero (no stars) to **** (four stars) 
 
USA= United States of America; ICUs= Intensive Care Units; ONS= Oncology Nursing Society; AACN=American Association of Critical-Care Nurses; ED= Emergency Department; PPACD= 
Perceptions of Preparedness and Ability to Care for the Dying; ProQOLR-IV = Professional Quality of Life instrument; EOLC= End-of-life care; RN= Registered Nurse; EOL= End-of-life; RR= 
Response Rate 
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Tabla 32- Evaluación de la calidad de los estudios cuantitativos recuperados en la primera estrategia de búsqueda utilizando MMAT 
 
 
Criterios metodológicos de calidad 
 
 
Preguntas de screening  
 
4. Preguntas descriptivas cuantitativas 
 
 
 
 
Autor  
(año) 
 
1) ¿Existen preguntas 
(u objetivos) de 
investigación 
cualitativos y 
cuantitativos claros, o 
una pregunta (u 
objetivo) clara de 
métodos mixtos? 
 
2) ¿Los datos recopilados 
permiten abordar la 
pregunta de investigación 
(objetivo)? Por ejemplo, 
considere si el período de 
seguimiento es lo 
suficientemente largo como 
para que ocurra el resultado 
(para estudios 
longitudinales o 
componentes del estudio) 
 
4.1. ¿Es relevante 
la estrategia de 
muestreo para 
abordar la 
pregunta de 
investigación 
cuantitativa 
(aspecto 
cuantitativo de la 
pregunta de 
métodos 
mixtos)? 
 
4.2. ¿Es la 
muestra 
representativa de 
la población 
suplente? 
 
 
4.3. ¿Son apropiadas 
las mediciones 
(origen claro, validez 
conocida o 
instrumento 
estándar)? 
 
4.4. ¿Hay una tasa 
de respuesta 
aceptable (60% o 
más)? 
 
 
 
Puntuación 
total 
 
Beckstrand 
and 
Kirchhoff 
(2005) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
**** 
100% 
 
Beckstrand 
et al. (2008) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
*** 
75% 
 
Beckstrand 
et al. (2009) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
*** 
75% 
 
Beckstrand 
et al. (2012) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
 
Si 
 
 
No 
 
** 
50% 
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Hansen et 
al. (2009) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
 
Si 
 
 
No 
 
** 
50% 
 
Ingwu et al. 
(2016) 
 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No se puede decir 
 
 
No se puede decir 
 
 
No 
 
 
No se puede decir 
 
0* 
0% 
 
Moss et al. 
(2005) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
 
Si 
 
*** 
75% 
 
Todaro-
Franceschi 
(2013) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
 
Si 
 
 
No 
 
* 
25% 
 
White and 
Coyne 
(2011) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
 
Si 
 
 
No 
 
** 
50% 
 
Preguntas de screening 
 
2. Controlados aleatorios cuantitativos (ensayos) 
 
 
 
 
Autor 
(año) 
 
1) ¿Existen preguntas 
(u objetivos) de 
investigación 
cualitativos y 
cuantitativos claros, o 
una pregunta (u 
objetivo) clara de 
métodos mixtos? 
 
2) ¿Los datos recopilados 
permiten abordar la 
pregunta de investigación 
(objetivo)? Por ejemplo, 
considere si el período de 
seguimiento es lo 
suficientemente largo como 
para que ocurra el resultado 
(para estudios 
longitudinales o 
componentes del estudio) 
 
2.1. ¿Existe una 
descripción clara 
de la 
aleatorización (o 
una generación 
de secuencia 
adecuada)? 
 
2.2. ¿Existe una 
descripción clara 
de la ocultación 
de la asignación 
(o cegamiento 
cuando 
corresponda)? 
 
 
2.3. ¿Hay datos de 
resultados 
completos (80% o 
más)? 
 
2.4. ¿Hay baja 
retirada / abandono 
(por debajo del 
20%)? 
 
 
 
Puntuación 
total 
 
Kruse et al.  
(2008) 
 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
No 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
 
Si 
 
*** 
75% 
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Table 33 - Quality appraisal of quantitative studies retrieved in the first search strategy using MMAT 
 
 
Methodological quality criteria 
 
 
Screening Questions 
 
4. Quantitative descriptive questions 
 
 
 
 
Author 
(year) 
 
1) Are there clear 
qualitative and 
quantitative research 
questions (or 
objectives), or a clear 
mixed methods 
question (or 
objective)? 
 
2) Do the collected data 
allow address the 
research question 
(objective)? E.g., 
consider whether the 
follow-up period is long 
enough for the 
outcome to occur (for 
longitudinal studies or 
study components) 
 
 
4.1. Is the sampling 
strategy relevant to 
address the 
quantitative research 
question (quantitative 
aspect of the mixed 
methods question)? 
 
4.2. Is the sample 
representative of the 
population 
understudy? 
 
 
 
4.3. Are 
measurements 
appropriate (clear 
origin, or validity 
known, or standard 
instrument)? 
 
4.4. Is there an 
acceptable response 
rate (60% or above)? 
 
 
 
Total 
Score 
 
Beckstrand 
and 
Kirchhoff 
(2005) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
**** 
100% 
 
Beckstrand 
et al. (2008) 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
*** 
75% 
 
Beckstrand 
et al. (2009) 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
*** 
75% 
 
Beckstrand 
et al. (2012) 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
** 
50% 
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Hansen et 
al. (2009) 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
** 
50% 
 
Ingwu et al. 
(2016) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Can´t tell 
 
 
Can´t tell 
 
 
No 
 
 
Can´t tell 
 
0* 
0% 
 
Moss et al. 
(2005) 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
 
Yes 
 
*** 
75% 
 
Todaro-
Franceschi 
(2013) 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
 
No 
 
 
No 
 
* 
25% 
 
White and 
Coyne 
(2011) 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
** 
50% 
 
Screening Questions 
 
2. Quantitative randomized controlled (trials) 
 
 
 
Author 
(year) 
 
1) Are there clear 
qualitative and 
quantitative research 
questions (or 
objectives), or a clear 
mixed methods 
question (or 
objective)? 
 
2) Do the collected data 
allow address the 
research question 
(objective)? E.g., 
consider whether the 
follow-up period is long 
enough for the outcome 
to occur (for 
longitudinal studies or 
study components) 
 
 
2.1. Is there a clear 
description of the 
randomization (or an 
appropriate 
sequence 
generation)? 
 
2.2. Is there a clear 
description of the 
allocation 
concealment (or 
blinding when 
applicable)? 
 
 
 
2.3. Are there 
complete outcome 
data (80% or above)? 
 
2.4. Is there low 
withdrawal/drop-out 
(below 20%)? 
 
 
 
Total 
Score 
 
Kruse et al.  
(2008) 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
*** 
75% 
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5.1.1.2. SÍNTESIS CUALITATIVA TEMÁTICA INDUCTIVA 
 
Cuatro temas relacionados con la entrega de cuidados al final de la vida se 
descubrieron inductivamente: 1) Enfermera como protector y proveedor de 
cuidados al paciente moribundo y su familia; 2) Enfermera como defensor-
abogado del paciente moribundo y su familia; 3) Enfermera como practicante 
reflexivo; 4) Obstáculos y facilitadores para la provisión de unos cuidados al final 
de la vida de calidad. 
 
Las Tablas 34 y 35 proporcionan una visión general del origen de los nombres 
de los temas y subtemas finales resultantes, desarrollados en los párrafos 
siguientes. 
 
5.1.1.2.1. ENFERMERA COMO PROTECTOR Y PROVEEDOR DE CUIDADOS AL PACIENTE 
MORIBUNDO Y SU FAMILIA 
 
El primer rol, el profesional de Enfermería como protector y proveedor de 
cuidados, destaca el papel esencial que desempeñan las/los enfermeras/os para 
proteger la dignidad, la individualidad y la privacidad de los pacientes moribundos 
y sus familias (McCallum and McConigley, 2013; Valiee et al., 2012). Brindar 
atención compasiva y digna a los pacientes moribundos (Efstathiou & Walker, 
2014; Johnson & Gray, 2013), ofrecerles apoyo emocional y espiritual, así como 
garantizar que los pacientes no se sintieran solos se consideraron importantes 
deberes de Enfermería que protegían la dignidad de los pacientes moribundos 
(McCallum & McConigley, 2013; Thompson et al., 2006). Un participante en un 
estudio dijo "reconocer que su paciente está muriendo y tomar medidas para que 
sea un final cómodo" -en inglés “recognising that your patient is dying and taking 
steps to make it a comfortable end” (McCallum y McConigley, 2013).  
 
Sin embargo, esta función de Enfermería también se extendió hacia las familias 
de pacientes moribundos. En particular, el apoyo a las familias, el acceso y 
tiempo ilimitados de las familias con sus seres queridos e incluirles como 
participantes activos en el cuidado fueron parte de este rol protector (Efstathiou 
& Walker, 2014; Johnson & Gray, 2013; McCallum & McConigley, 2013; 
Thompson et al., 2006). Los cuidados físicos, como el cuidado de la piel, de los 
ojos, de la boca y la higiene diaria de los pacientes, se consideraron aspectos 
imperativos de EOLC (McCallum & McConigley, 2013).  
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Además, la creación de escenas pacíficas y dignas en la habitación después de 
la muerte de los pacientes y la privacidad de las familias para estar con el 
fallecido formaban parte de la provisión de cuidados al final de la vida (Beckstrand 
et al., 2012; Beckstrand & Kirchhoff, 2005; Beckstrand et al., 2009; Beckstrand et 
al., 2008).  
 
5.1.1.2.2. ENFERMERA COMO DEFENSOR-ABOGADO DEL PACIENTE MORIBUNDO Y SU 
FAMILIA 
 
El segundo rol, el profesional de Enfermería como defensor-abogado, describe 
la defensa del paciente como una función esencial en la práctica clínica del 
mismo. (Arbour & Wiegand, 2014) señalaron que el aseguramiento de la correcta 
administración de los medicamentos, escuchar activamente a los pacientes y sus 
familias, documentar los deseos del paciente y ayudar a la familia a dejar a un 
ser querido, fueron formas de abogar por los pacientes moribundos y sus 
familias. Asimismo, los profesionales de Enfermería declararon que su rol 
también incluía el trato con otros profesionales de la salud, como abogar por la 
transición de intervenciones médicas agresivas a los Cuidados Paliativos cuando 
era evidente que el paciente requería cuidados terminales (Arbour & Wiegand, 
2014; Valiee et al., 2012). Un participante declaró que "a pesar de que usted es 
el defensor del paciente, ellos siguen intentando y tratando de ver que el paciente 
está luchando" -en inglés “even though you are the patient advocate they just 
keep trying and trying and you can see the patient is struggling” (McCallum and 
McConigley, 2013). 
 
Ser defensor de los pacientes moribundos y sus familias fue entendido por los 
profesionales de Enfermería como el respeto, apoyo y honra a las decisiones de 
los mismos (Arbour & Wiegand, 2014; McCallum & McConigley, 2013; Valiee et 
al., 2012). No obstante, algunos estudios demostraron que las/los enfermeras/os 
generalmente luchaban con otros profesionales que proporcionaban tratamientos 
o realizaban procedimientos de soporte vital a los pacientes moribundos, en 
particular cuando era evidente que no se recuperarían (Espinosa et al., 2010; 
McCallum & McConigley, 2013; Valiee et al., 2012). A veces éstos 
experimentaron impotencia y frustración (Efstathiou and Walker, 2014; Holms et 
al., 2014), ansiedad (Mak et al., 2013; Valiee et al., 2012) y angustia al 
desempeñar este rol (McCallum and McConigley, 2013)  
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5.1.1.2.3. ENFERMERA COMO PRACTICANTE REFLEXIVO 
 
El tercer y último rol, el profesional de Enfermería como practicante reflexivo, 
ilustra las prácticas y perspectivas significativas de los profesionales de 
Enfermería para proporcionar cuidados al final de la vida, como resultado de la 
reflexión y el aprendizaje de sus experiencias con los pacientes moribundos y 
sus familias (Holms et al., 2014; Mak et al., 2013).  
 
Estas ideas y aprendizajes fueron evidentes, aunque algunos enfermeros/as 
afirmaron no sentirse adecuadamente preparado/as en la provisión de ciertos 
cuidados terminales (Hansen et al., 2009; Mak et al., 2013; Moss et al., 2005). 
Una participante afirmó “reflexiono sobre lo que he hecho en todo el proceso de 
cuidado. Lo que funcionó y lo que pude haber hecho de otra manera " -en inglés 
“I reflect on what I have done in the entire caring process. What has worked and 
what I could have done differently.” (Mak et al., 2013). 
 
El crecimiento y apoyo profesional a través de la formación, el asesoramiento a 
través de mentores y las experiencias positivas aseguradoras de la calidad de 
los cuidados terminales brindados, permitieron a las/los enfermeros/os 
reflexionar sobre sus propias experiencias de muerte en sus familias (Arbour & 
Wiegand, 2014; Todaro-Franceschi, 2013; White & Coyne, 2011). Tanto, las 
tutorías como, el aprendizaje de las enfermeras con más experiencia, ayudaron 
a las/los enfermeras/os a entregar EOLC competentes (Johnson & Gray, 2013; 
Kruse, Melhado, Convertine, & Stecher, 2008). 
 
5.1.1.2.4. OBSTÁCULOS Y FACILITADORES PARA LA PROVISIÓN DE UNOS CUIDADOS AL 
FINAL DE LA VIDA DE CALIDAD 
 
Numerosos estudios han sugerido que bastantes son los obstáculos a los que 
los profesionales de Enfermería se enfrentan para brindar cuidados al final de la 
vida de calidad a los pacientes moribundos y sus familias. Estos obstáculos 
incluyeron: 1) barreras contextuales; 2) preparación inadecuada para 
proporcionar cuidados al final de la vida psicosociales, emocionales y 
espirituales; y 3) respuestas emocionales en el cuidado de pacientes 
moribundos. 
 
En cuanto a las barreras contextuales, el entorno físico, incluidos la falta de 
espacio y el inadecuado diseño de las unidades, resultó en una falta de 
privacidad para los pacientes moribundos y sus familias (Beckstrand et al., 2012; 
Beckstrand & Kirchhoff, 2005; Beckstrand et al., 2009; Beckstrand et al., 2008; 
McCallum & McConigley, 2013; Thompson et al., 2006). Otras limitaciones 
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organizativas, como la falta de tiempo, la escasa dotación de personal y la 
elevada carga de trabajo, fueron todas barreras para la prestación de EOLC 
competentes (Beckstrand et al., 2012; Beckstrand & Kirchhoff, 2005; Beckstrand 
et al., 2009; Beckstrand et al., 2008; Ingwu et al., 2016). 
 
La inadecuada preparación académica para proporcionar cuidados al final de la 
vida de calidad fue identificada también como un segundo obstáculo. En algunos 
estudios, los profesionales de Enfermería informaron de una falta de 
conocimiento y habilidades en el manejo psicosocial, emocional y espiritual de 
los pacientes moribundos y sus familias y, describieron cómo estos influyeron 
negativamente en la prestación de EOLC a los mismos (Arantzamendi et al, 
2012; Espinosa et al., 2010; Holms et al., 2014; Ingwu et al., 2016; Moss et al., 
2005; White & Coyne, 2011). Mientras que algunos profesionales de Enfermería 
declararon que no habían recibido ninguna o muy poca información sobre EOLC 
(Arantzamendi et al., 2012; Holms et al., 2014), otros mencionaron haber recibido 
sesiones educativas informales y haber realizado algunos cursos específicos 
relacionados con Oncología, Geriatría o Bioética (Arantzamendi et al., 2012; 
White & Coyne, 2011). Además, los profesionales de Enfermería enfatizaron que 
la educación en cuidados al final de la vida era importante y un componente útil 
de su práctica clínica (White & Coyne, 2011). A pesar de todo, algunos declararon 
que no se sentían adecuadamente preparados para hablar sobre los problemas 
emocionales del final de la vida, para lidiar con las necesidades del paciente y su 
familia, o para hablar con pacientes afligidos y sus familias sobre el hecho de que 
el paciente estaba muriendo (Arantzamendi et al., 2012; Espinosa et al., 2010; 
Moss et al., 2005). Aunque un estudio encontró que la capacidad de los 
profesionales de Enfermería para comunicarse con los pacientes y sus familias 
al final de la vida no era problemática (Ingwu et al., 2016), éstos expresaron la 
necesidad de una mayor educación especializada en este aspecto (Espinosa et 
al., 2010). 
 
Varios fueron los estudios que señalaron como un tercer obstáculo la capacidad 
de bregar constante ante las fuertes respuestas emocionales de los profesionales 
de Enfermería que atendían a pacientes moribundos y sus familias, 
especialmente cuando la muerte de un paciente fue repentina o inesperada o 
cuando los miembros de su familia mostraron respuestas emocionales intensas 
a la misma (Johnson & Gray, 2013; Mak et al., 2013). Los profesionales de 
Enfermería se sentían impotentes y tenían un sentido de responsabilidad 
personal por la muerte del paciente (Espinosa et al., 2010). Asimismo, éstos 
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experimentaron una amplia gama de emociones negativas: depresión y ansiedad 
(Mak et al., 2013; Valiee, Negarandeh, & Dehghan Nayeri, 2012); enojo y culpa 
hacia los médicos por dar falsas esperanzas a los pacientes y sus familias 
(Johnson & Gray, 2013); consternación debido a la "atención despersonalizada" 
durante el periodo llamado “final de la vida” (Johnson & Gray, 2013); 
incertidumbre y frustración debido a la mala comunicación entre las/los 
enfermeras/os y otros profesionales de la salud (Efstathiou & Walker, 2014; 
Holms et al., 2014); y angustia cuando percibieron el sufrimiento innecesario del 
paciente moribundo (McCallum & McConigley, 2013). Sin embargo, los 
profesionales de Enfermería reconocieron en un estudio su satisfacción con el 
papel que desempeñaban durante el período “final de la vida” (Espinosa et al., 
2010). 
 
Otros trabajos de investigación han señalado en cambio algunas acciones 
facilitadoras para la provisión de cuidados al final de la vida de calidad a los 
pacientes moribundos y sus familias. Una primera ayuda fue la buena 
comunicación entre los profesionales de equipos multidisciplinarios de apoyo a 
los pacientes moribundos y sus familias (Espinosa et al., 2010; Hansen et al., 
2009; Holms et al., 2014; McCallum & McConigley, 2013). Este apoyo abarcó 
tener acceso a los trabajadores sociales (Beckstrand et al., 2012; Beckstrand et 
al., 2009) y tener un plan de atención acordado (Beckstrand & Kirchhoff, 2005; 
Beckstrand et al., 2009; Beckstrand et al., 2008). Una segunda ayuda fue la 
educación en cuidados al final de la vida, incluidas intervenciones específicas 
como el dolor y el manejo de los síntomas (Arantzamendi et al., 2012; Arbour & 
Wiegand, 2014; Moss et al., 2005; Todaro-Franceschi, 2013; White & Coyne, 
2011). La ayuda final descrita fue la gratitud que las familias (Beckstrand & 
Kirchhoff, 2005) y otros profesionales de la salud mostraron hacia los 
profesionales de Enfermería (Todaro-Franceschi, 2013). 
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Tabla 34 - Resumen de las etiquetas de los temas y citas que ejemplifican los temas I 
 
 
Tema final 
 
 
Origen de la etiqueta del tema 
 
Citas de los artículos revisados que ejemplifican el tema 
 
Enfermera como protector y proveedor 
de cuidados al paciente moribundo y su 
familia 
 
McCallum & McConigley (2013) 
 
 “Reconociendo que su paciente está muriendo y tomando medidas para que 
sea un final cómodo" (McCallum & McConigley, 2013, p. 27). 
 
 “Los pacientes al final de la vida necesitan más atención, ya que son 
completamente dependientes ... y la enfermera es responsable de cuidarlos 
" (Valiee et al., 2012, p. 313). 
 
 
Enfermera como como defensor-
abogado del paciente moribundo y su 
familia 
 
Arbour & Wiegand (2014) 
and Valiee et al. (2012) 
 
 “Ellos (el paciente) sufrieron porque muchas veces los médicos no quieren 
administrar medicamentos para el dolor ... y los pacientes necesitan algo más 
que la dosis mínima. He hecho que los médicos ordenen acetaminofén y me 
parece que eso no va a ser suficiente. Hice que pidieran medicamentos más 
apropiados a la dosis correcta y el paciente estaba mucho más cómodo” 
(Arbour & Wiegand, 2014, p. 215) 
 
 “Quiero decir que hemos abogado por que las cosas se apaguen” (McCallum 
& McConigley, 2013, p. 28). 
 
 
Enfermera como practicante reflexivo 
 
Mak et al. (2013) 
 
 “Reflexiono sobre lo que he hecho en todo el proceso de atención. Lo que 
funcionó y lo que pude haber hecho de manera diferente” (Mak et al., 2013). 
 
 “He aprendido de los repetidos tratos con pacientes moribundos y sus 
familias. También aprendí al observar enfermeras y médicos con más 
experiencia” (Holms et al., 2014, p. 552). 
 
 
Obstáculos y facilitadores para la 
provisión de unos cuidados al final de la 
vida de calidad 
 
Una variedad de estudios 
 
 “No hay espacio entre las camas y no hay privacidad para el dolor” (McCallum 
& McConigley, 2013, p. 28). 
 
 “Creo que hacemos nuestro mejor esfuerzo ... a veces he tenido la sensación 
de que podría haber hecho más ... pero debido a la carga de trabajo y los 
problemas de tiempo, te limitas a lo esencial” (Arantzamendi et al., 2012, p. 
601). 
 
 “Es difícil tratar con tantos pacientes moribundos. Es desgarrador, molesto y 
agotador.” (Holms et al., 2014, p. 553). 
 
 
 
 
Una variedad de estudios 
 
 “Es una buena directora ... es una buena persona para hablar porque te 
dejará sentarte y contar tu historia ... te sentirás como si otra persona 
reconociera que hiciste lo correcto” (Espinosa et al., 2010 p. 278). 
 
 “Hace que sea más fácil, el equipo cercano de enfermeras para informar” 
(McCallum & McConigley, 2013, p. 27). 
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Table 35 - Overview of theme labels and quotes exemplifying the themes I 
 
 
Theme 
 
 
Origin of theme label 
 
Quotes from research reviewed that exemplify the theme 
 
Nurse as protecting provider for the dying 
patients and their families 
 
McCallum & McConigley (2013) 
 
 “Recognising your patient is dying and taking steps to make it a comfortable 
end” (McCallum & McConigley, 2013, p. 27). 
 
 “The end-of-life patients need more caring, for they are completely 
dependent… and the nurse is responsible for taking care of them” (Valiee et 
al., 2012, p. 313). 
 
 
Nurse as an advocate for the dying 
patients and their families 
 
Arbour & Wiegand (2014) 
and Valiee et al. (2012) 
 
 “They (the patient) suffered because a lot of times physicians don’t want to 
administer pain medication... and the patients need more than just the 
minimum dose. I’ve had physicians order acetaminophen and I’m like, that’s 
just not going to cut it. I got them to order more appropriate drugs at the right 
dose and the patient was far more comfortable” (Arbour & Wiegand, 2014, p. 
215) 
 
 “I mean we’ve advocated for things to be switched off” (McCallum & 
McConigley, 2013, p. 28). 
 
 
Nurse as a reflective practitioner 
 
Mak et al. (2013) 
 
 “I reflect on what I have done in the entire care process. What has worked 
and what I could have done differently” (Mak et al., 2013). 
 
 “I have learned from repeated dealings with dying patients and their families. 
I have also learned from watching more experienced nurses and doctors” 
(Holms et al., 2014, p. 552). 
 
 
Obstacles and aids to providing quality 
EOLC 
 
A variety of studies 
 
 “There is no space between the beds and there is no privacy for grief” 
(McCallum & McConigley, 2013, p. 28). 
 
 “I think we do our best… sometimes I have had the feeling that I could have 
done more… but because of the workload and time issues you limit yourself 
to the essentials” (Arantzamendi et al., 2012, p. 601). 
 
 “It is hard dealing with so many dying patients. It’s heart breaking, upsetting 
and exhausting” (Holms et al., 2014, p. 553). 
 
 
 
 
A variety of studies 
 
 “She is a good director… she is a good person to talk to because she’ll let 
you just sit down and tell your story… you get to feel like somebody else 
acknowledged that you did the right thing” (Espinosa et al., 2010 p. 278). 
 
 “It makes it easier, the close team of nurses to debrief” (McCallum & 
McConigley, 2013, p. 27). 
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5.1.2. SEGUNDA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS  
 
5.1.2.1. ANÁLISIS DESCRIPTIVO 
 
Se realizó un primer screening de los 1.105 registros finales tras eliminar aquellos 
que estaban duplicados. Seguidamente, se evaluó la idoneidad de los 
seleccionados cincuenta y cinco artículos a texto completo. Finalmente, once 
artículos, ocho cualitativos y tres cuantitativos, publicados todos en inglés, 
cumplieron con los criterios de inclusión (figura 7). 
 
Las tablas 36 y 37 proporcionan un resumen de los datos extraídos de los ocho 
estudios cualitativos. En los párrafos siguientes desarrollaremos los aspectos 
descriptivos más relevantes de los mismos. 
 
Tres de los ocho estudios se desarrollaron en Brasil (De Souza et al., 2013; Poles 
& Bousso, 2011; Souza da Silva, Pereira, & Carneiro Mussi, 2015), dos en 
Estados Unidos (Becker, Wright, & Schmit, 2017; Bratcher, 2010), uno en el 
Reino Unido (Costello, 2006), otro en Israel y Reino Unido (Endacott et al., 2016) 
y el último en Italia (Cipolletta & Oprandi, 2014). 
 
Con relación al diseño y a la recopilación de los datos, los estudios utilizaron una 
amplia gama de metodologías, que incluyeron la etnografía (n=1) (Costello, 
2006), la descripción cualitativa exploratoria (n = 4) (Becker et al., 2017; Bratcher, 
2010; De Souza et al., 2013; Endacott et al., 2016), el interaccionismo simbólico 
(n=1) (Souza da Silva et al., 2015), el Modelo Híbrido para el Desarrollo de 
Conceptos (n=1) (Poles & Bousso, 2011) y la teoría fundamentada (n=1) 
(Cipolletta & Oprandi, 2014). Los datos se recopilaron a través de cuestionarios 
semiestructurados (n=2) (Becker et al., 2017; Souza da Silva et al., 2015), 
entrevistas en profundidad (n=3) (Bratcher, 2010; Costello, 2006; Poles & 
Bousso, 2011) y semiestructuradas (n=2) (De Souza et al., 2013; Endacott et al., 
2016) y grupos focales (n=2) (Cipolletta & Oprandi, 2014; Endacott et al., 2016). 
 
Con respecto a la muestra, tanto su tamaño como composición y características 
fueron muy cambiantes a lo largo de los diferentes estudios. En seis estudios la 
muestra se componía exclusivamente de profesionales de Enfermería (Becker et 
al., 2017; Bratcher, 2010; Costello, 2006; De Souza et al., 2013; Endacott et al., 
2016; Souza da Silva et al., 2015). Y a su vez en uno de éstos se distinguió entre 
RNs y técnicos de Enfermería (Souza da Silva et al., 2015). Los dos estudios 
restantes incluyeron además de RNs otros profesionales sanitarios; en el primero 
se seleccionaron profesionales del campo de la Medicina, Psicología y de la 
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Salud (Cipolletta & Oprandi, 2014) y en el segundo únicamente profesionales de 
la Medicina (Poles & Bousso, 2011). Los tamaños muestrales oscilaron entre las 
ocho y cincuenta y cinco RNs. La edad de los participantes fluctuó entre los 23 y 
61 años. La experiencia clínica de los profesionales de Enfermería como RNs en 
unidades médicas y/o quirúrgicas generales de hospitalización de adultos, en 
Unidades de Cuidados Intensivos de adultos y en unidades de Oncología 
Pediátrica varió respectivamente entre 1 - 34 años, 6 meses – 34 años y 2 meses 
- 1,6 años.  
 
Referente al contexto o marco clínico, la mayoría de los estudios (n=6) se 
realizaron en Unidades de Cuidados Intensivos médicas y/o quirúrgicas de 
adultos (n=5) (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010; Cipolletta & Oprandi, 2014; 
Endacott et al., 2016; Souza da Silva et al., 2015) y pediátrica (n=1) (Poles & 
Bousso, 2011). Tres estudios respectivamente se realizaron en unidades 
generales de hospitalización médicas y/o quirúrgicas en las que estaban 
ingresadas población adulta (n=1) (Cipolletta & Oprandi, 2014), anciana (n=1) 
(Costello, 2006) y pediátrica (n=1) (De Souza et al., 2013). Ningún estudio incluyó 
unidades de Cuidados Paliativos en los centros hospitalarios. Sin embargo, un 
estudio incluyó un hospicio y ocho servicios de atención domiciliaria (Cipolletta & 
Oprandi, 2014). 
 
Por último, en cuanto a la calidad de los estudios, podemos decir que todos 
obtuvieron altas puntuaciones de MMAT, alcanzando las cuatro o cinco estrellas 
(**** o *****) (Tablas 38 y 39). No obstante, el conocimiento y manejo insuficientes 
del idioma predominante del país en el que se realizó el estudio, las 
problemáticas con la muestra (tamaño reducido, muestras formadas por 
enfermeras regionales o nacionales) y la consiguiente imposibilidad de extrapolar 
los resultados a otros contextos clínicos y países fueron algunas limitaciones 
descritas en los estudios. 
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Por otra parte, las tablas 40 y 41 proporcionan una visión general de los tres 
estudios cuantitativos. Al igual que hicimos para los trabajos cualitativos, a 
continuación vamos a desarrollar los aspectos descriptivos más relevantes de los 
mismos. 
 
Los tres estudios se realizaron en los Estados Unidos (Beckstrand, Callister, & 
Kirchhoff, 2006; Coenen, Doorenbos, & Wilson, 2007; Wilson, Coenen &, 
Doorenbos 2006). 
 
Con relación al diseño y a la recopilación de los datos, los tres estudios se 
ajustaron a diseños descriptivos basados en el empleo de encuestas enviadas 
por correo electrónico (Beckstrand et al., 2006; Coenen et al., 2007; Wilson et al. 
,2006) y/o cuestionarios entregados en mano (Coenen et al., 2007). 
 
Con respecto a la muestra, se encontraron diferencias significativas entre los 
estudios cuantitativos y cualitativos en la composición y tamaño de las mismas. 
En dos estudios los participantes eran miembros de asociaciones profesionales 
de Enfermería en los Estados Unidos; en uno pertenecían a la Asociación 
Americana de Enfermeras de Cuidados Críticos (Beckstrand et al., 2006) y en el 
otro al Consorcio de Educación de Enfermería al final de la vida ( Wilson et al. 
,2006). En el tercero la muestra se componía de RNs que desempeñaban su 
labor profesional en hospitales y clínicas (Coenen et al., 2007). Los tamaños 
muestrales oscilaron entre 289 y 861 RNs. Sólo un estudio aportó datos 
sociodemográficos de los participantes, estando la edad de los mismos 
comprendida entre los 26 y 74 años (Beckstrand et al., 2006).  
 
Los tres estudios aportaron datos relacionados con la experiencia profesional. El 
promedio de años de experiencia clínica como RNs fluctuó entre los 1 y los 56 
años (Beckstrand et al., 2006; Coenen et al., 2007; Wilson et al. ,2006) y la 
experiencia clínica de las RNs en el entorno de cuidados críticos fue de 16 años 
(Beckstrand et al., 2006).  
 
Referente al contexto o marco clínico, los tres estudios se desarrollaron en 
diferentes servicios del ámbito hospitalario (Beckstrand et al., 2006; Coenen et 
al., 2007; Wilson et al. ,2006). De éstos, el primero (Beckstrand et al., 2006) 
incluyó principalmente diferentes tipos de Unidades de Cuidados Intensivos 
(médicas, quirúrgicas, cardiovasculares, neurológicas y shock trauma); el 
segundo además incorporó clínicas en Etiopía, India, Kenia y Estados Unidos 
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(Coenen et al., 2007); y el tercero introdujo una unidad específica de Cuidados 
Paliativos ( Wilson et al. ,2006). 
 
Finalmente, la calidad de los estudios cuantitativos fue bastante peor que la de 
los cualitativos, encontrándose un rango de puntuaciones de MMAT inferior que 
fue desde las dos a las cuatro estrellas máximo (** o ****) (Tablas 42 y 43). 
Algunas limitaciones descritas en los estudios fueron: problemáticas en la 
recolección de datos en varios países e idiomas, bajos tasas de respuesta, falta 
de representatividad de la muestra y la imposibilidad de extrapolar los resultados 
a cualquier profesional o contexto clínico de Enfermería. 
~ 305 ~ 
Tabla 36 – Resumen de los estudios cualitativos recuperados en la segunda estrategia de búsqueda 
 
 
Autor 
(año)  
País 
 
 
Objetivo del estudio 
 
Metodología 
 
Marco clínico/ Muestra 
 
Principales hallazgos 
 
Puntuación 
de calidada 
 
 
Becker et 
al., 2017 
EE.UU. 
 
Identificar:  
 
- Las percepciones de las 
enfermeras sobre sus 
acciones para brindar 
una atención de calidad 
al final de la vida de los 
pacientes moribundos. 
 
- Sus definiciones de 
“morir bien” 
 
- Sus síntomas de 
angustia y las acciones 
que realizaron para 
aliviarlos. 
 
 
Diseño: Descripción cualitativa. 
 
Recopilación de datos: 
cuestionario semiestructurado 
anónimo. 
 
Muestra: n=49 RNs en cuatro unidades: 
18 que trabajaban en las unidades de 
oncología médica y quirúrgica y 31 en las 
de cuidados progresivos y UCI. 
 
Formación y experiencia de los 
participantes: 
 
 
 UCI / 
UNIDADES 
PROGRESIVAS 
MED-ONC / 
UNIDADES 
QUIRÚRGICAS 
 
 
CERTIFICACIÓN 
DE 
ESPECIALIDAD 
 
5/31 
 
8/18 
 
BSN O GRADO 
SUPERIOR 
 
15/31 
 
9/18 
 
 
AÑOS 
TRABAJADOS EN 
CUIDADOS 
INTENSIVOS 
 
10.1 
(rango 1-27 
años) 
 
 
6.7 
(rango 1-34 
años ) 
 
AÑOS 
TRABAJADOS 
COMO RN 
 
13 
(rango 1-38 
años) 
 
 
8.1 
(rango 1-34 
años) 
 
 
Marco clínico: hospital comunitario 
urbano de 128 camas en la región sureste 
de los Estados Unidos. 
 
Nueve elementos describieron el término “morir 
bien”: 
 
1.  Confort físico y control del dolor. 
 
2.  Presencia de un ser querido junto a la cama 
(si lo desea el paciente). 
 
3.  Mantenimiento de la dignidad y respeto de los 
deseos del paciente. 
 
4.  Ambiente tranquilo. 
 
5.  Apoyo espiritual para el paciente y la familia. 
 
6.  Prestación de apoyo a pacientes y familiares. 
 
7.  Aceptación de la muerte (paciente y familia). 
 
8.  Disponibilidad de recursos. 
 
9.  Estar en paz. 
 
 
Ocho categorías describieron las acciones de 
enfermería para promover el “morir bien”: 
 
1. Comunicación de RNs con el resto del equipo interdisciplinario y/o personal de enfermería. 
 
2. Proporcionar un cuidado físico óptimo. 
 
3. Estar plenamente presente/demostrar cariño y compasión. 
 
4. Dignidad en la muerte. 
 
5.  Educar al paciente y la familia sobre cómo ayudar a “morir bien”. 
 
6. Apoyo a la pesadumbre/d lor del paciente y familia. 
 
7. Abogar por “morir bien”. 
 
8. Fomentar un ambiente tranquilo. 
 
 
 
 
* * * * * 
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Las enfermeras describieron once síntomas 
emocionales o físicos que experimentaron 
después de la muerte angustiosa del paciente: 
 
1.  Revisión recurrente de haberlo hecho bien. 
 
2. Tristeza. 
 
3. Ansiedad.  
 
4. Imágenes recurrentes. 
 
5. Llorar. 
 
6. Impotencia. 
 
7.  Otros síntomas físicos (dolor de cabeza, 
palpitaciones, náuseas). 
 
8. Fatiga. 
 
9. Otras emociones (culpa, desconcierto, traición, 
ira). 
 
10. Insomnio. 
 
11. No sentirse lo suficientemente hábil. 
 
 
Doce acciones para aliviar la angustia fueron 
mencionadas por las enfermeras: 
 
1.  Tratar de separar el trabajo de la vida 
personal. 
 
2. Rezar. 
 
3. Hablar con compañeros de trabajo. 
 
4. Trabajar fuera del centro. 
 
5. Hablar con la familia. 
 
6.  Otro (ver un MD, medicamentos de venta libre, 
considerar un cambio de trabajo, diario). 
 
7. Actividades de ocio o placer como distracción. 
 
8. Hablar con el consejero, pastor o asistente de 
las enfermeras. 
 
9. Trabajar para desarrollar una actitud positiva. 
 
10. No hacer nada, dejar que el tiempo pase. 
 
11. Alcohol. 
 
12. Aumento de la ingesta de alimentos. 
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Bratcher, 
2010 
EE.UU. 
 
Explorar y describir las 
características de una 
buena muerte definidas por 
15 enfermeras de cuidados 
críticos que trabajan en la 
UCI en un hospital en una 
ciudad urbana de tamaño 
mediano. 
 
 
 
Diseño: estudio exploratorio 
descriptivo. 
 
Recopilación de datos: 
entrevista en profundidad, con 
preguntas indirectas. 
 
 
Muestra: n=15 RNs empleadas en la UCI 
donde se realizó el estudio, con un 
promedio de 18 años de experiencia 
como RN y 14 años de experiencia en la 
UCI (no se calcularon las DE). 
 
Formación y experiencia de los 
participantes: 
 
 
VALOR 
 
GRADO ASOCIADO 
EN ENFERMERÍA 
 
8 
 
  BSN 
 
7 
 
AÑOS TRABAJADOS 
EN LA UCI 
 
13,73 
(rango 2-26 
años) 
 
AÑOS TRABAJADOS 
COMO RN 
 
17,66 
(rango 3-26 
años) 
 
Criterios de inclusión: 
 
- Desempeñar la labor profesional en el 
hospital dónde se realizó el estudio.  
 
- Parlantes del inglés. 
 
- Mayores de 18 años. 
 
- Ciudadanos de EE.UU. 
 
 
Marco clínico: UCI médica/quirúrgica de 
12 camas en un hospital de la 
Administración de Veteranos en una 
ciudad urbana de tamaño mediano. 
 
 
 
 
 
Catorce temas emergieron para definir una buena 
muerte en la UCI: 
 
1. El paciente no muere solo. 
 
2. El paciente no sufre (manejo del dolor y/o de 
los síntomas). 
 
3. Aceptación de la muerte por parte de pacientes 
y/o seres queridos. 
 
4. Los pacientes mueren con dignidad. 
 
5. Se satisfacen las necesidades religiosas/ 
espirituales/culturales. 
 
6. La muerte de los pacientes es rápida. 
 
7. Se respetan los deseos de los pacientes y/o 
familias. 
  
8. Se admiten mascotas del paciente. 
 
9.  El paciente no fue resucitado con éxito, pero 
el personal hizo todo lo posible. 
 
10. Se permite la música.  
 
11. El ambiente es tranquilo. 
 
12. El personal no se asusta. 
 
13. La familia no se asusta 
 
14. Inexistencia de protestas de los familiares del 
paciente. 
 
 
 
* * * * * 
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Cipolletta & 
Oprandi, 
2014 
Italia 
 
Evaluar cómo la atención al 
final de la vida podría 
proporcionar lo que los 
profesionales de la salud 
consideraron una buena 
muerte. 
 
Diseño: teoría fundamentada. 
 
Recopilación de datos: cuatro 
grupos focales, que contienen de 8 
a 10 miembros cada uno. 
 
Muestra: n=37 profesionales de la salud 
con un promedio de 19 años de 
experiencia laboral (no se calcularon DE) 
fueron reclutados y divididos en cuatro 
grupos según el tipo de servicio al que 
pertenecían:  
 
1. Área médica (unidades generales de 
hospitalización tales como Geriatría, 
Medicina y Oncología) (n=9): 
 
- Médicos: n=3 
 
- Enfermeras: n=5 
 
- Trabajadores sanitarios: n=1 
 
- Psicólogos: n=0 
 
2. Área quirúrgica (n=10): 
 
- Médicos: n=3 
 
- Enfermeras: n=7 
 
- Trabajadores sanitarios: n=0 
 
- Psicólogos: n=0 
 
3. Servicio de Urgencias (n=10): 
 
- Médicos: n=4 
 
- Enfermeras: n=4 
 
- Trabajadores sanitarios: n=2 
 
- Psicólogos: n=0 
 
4. Servicios domiciliarios (n=8): 
 
- Médicos: n=3 
 
- Enfermeras: n=2 
 
- Trabajadores sanitarios: n=2 
 
- Psicólogos: n=1 
 
 
 
 
 
 
 
 
Emergieron tres temas principales: 
 
1. Práctica actual: 
 
1.1. Contexto 
 
- Una buena muerte es reconfortada por 
los seres queridos en un ambiente 
tranquilo y confortable, que recrea el 
ambiente del hogar, donde el paciente 
puede morir lejos de miradas 
indiscretas, y donde las familias pueden 
expresar su dolor sin sentirse 
avergonzados. 
 
1.2. Lugares para morir. 
 
1.3. Roles profesionales y organización. 
 
1.4. Multiculturalismo. 
 
 
2. Enfoque de cuidado: elecciones importantes 
implícitas en EOLC: 
 
2.1. Cuidados Paliativos. 
 
- La muerte digna es una muerte sin dolor. 
 
2.2. Tratamiento que mantiene la vida 
 
- La dignidad al morir significa dejar a una 
persona con un cuerpo del que no debe 
avergonzarse o disgustarse. 
 
 
3. Propuestas: 
 
3.1. Crear condiciones estructurales más 
adecuadas tales como áreas 
específicas para morir y el transporte 
del cuerpo después de la muerte. 
 
3.2. Formación en Cuidados Paliativos, 
comunicación y apoyo a los 
moribundos. 
 
 
 
 
 
 
 
 
* * * * * 
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Marco clínico: 34 unidades de cuidados: 
 
- 8 médicas. 
 
- 8 quirúrgicas. 
 
- 9 UCIs. 
 
- 1 hospicio. 
 
- 8 servicios domiciliarios. 
 
 
3.3. Proporcionar apoyo psicológico a 
profesionales de la salud que se 
enfrentan día a día a situaciones en el 
final de la vida. 
 
3.4. Permitir una mayor movilidad de los 
profesionales del área crítica para evitar 
que se sientan como rehenes de un 
servicio al que nadie quiere ir. 
 
3.5. Diseñar un plan estrategico para EOLC. 
 
3.6. Adoptar un enfoque más holístico y 
colocar a la persona en el centro de una 
red de servicios de atención cundo el 
fallecimiento acontece en el hogar. 
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Costello, 
2006 
Reino 
Unido 
 
Explorar las experiencias en 
el proceso de morir y la 
muerte de las enfermeras 
que trabajan en los 
hospitales. 
 
 
 
Diseño: etnografía 
 
Recopilación de datos: 
entrevistas en profundidad de 40 a 
50 minutos en un área no clínica. 
 
 
Muestra: n=29 RNs con un promedio de 
3,2 años de experiencia laboral en las 
unidades de hospitalización (no se 
calcularon DE). 
 
Marco clínico: tres unidades de 
hospitalizacin en dos hospitales: 
 
- Hospital 1: unidad grande específica 
para las personas mayores o de la 
tercera edad. 
 
- hospital 2: especializado en el 
cuidado de personas mayores. 
 
 
Siete determinantes de la "buena muerte" fueron 
descritos por las enfermeras: 
 
1. Control sobre el evento de muerte incluyendo 
la eliminación del cuerpo. 
 
2. Alto grado de previsibilidad. 
 
3. El personal y la conciencia del paciente a 
veces está bien establecido. 
 
4. La muerte del paciente es deseada por el 
personal. 
 
5. La muerte tiene lugar en un momento 
apropiado, es decir, durante la noche, para 
minimizar las molestias o ruidos en la unidad. 
 
6. Garantía de que las necesidades religiosas 
fueran satisfechas. 
 
7.  El paciente se sintió lo más cómodo posible 
física y psicológicamente, así como las 
preocupaciones de la familia sobre los problemas 
del final de la vida fueron aliviadas. 
 
Ocho determinantes de la "mala muerte” fueron 
descritos por las enfermeras: 
 
1. A menudo repentina y sin preparación, 
alterando el estado sentimental de los 
profesionales de la unidad. 
 
2. Imposibilidad de las enfermeras de prepararse 
para la muerte, debido a obstáculos del entorno 
(falta de tiempo). 
 
3.  La muerte tiene lugar fuera de los límites de la 
unidad. 
 
4.  Paciente y familia no son conscientes de la 
muerte inminente, existiendo un conflicto familiar. 
 
5. Tiempo insuficiente para que las enfermeras 
conozcan a la familia. 
 
6. Inequívoca falta de respeto y dignidad. 
 
7. Inexistencia de un diagnóstico principal y clima 
de incertidumbre sobre el pronóstico futuro. 
 
8. La muerte es traumática, el paciente 
experimenta dolor o muere con síntomas no 
aliviados. 
 
 
* * * * * 
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De Souza 
et al., 2013 
Brasil 
 
Identificar el significado y las 
intervenciones de 
profesionales de enfermería 
actuantes en la unidad de 
oncología pediátrica en la 
promoción de la muerte 
digna de los niños. 
 
Diseño: estudio exploratorio 
descriptivo: investigación narrativa 
e interaccionismo simbólico. 
 
Recopilación de datos: 
entrevistas que constan de dos 
partes:  
 
1. Cédula de datos 
sociodemográficos y laborales 
de los participantes. 
 
2. Preguntas semiestructuradas 
sobre las percepciones de las 
enfermeras sobre la muerte 
digna de niños con cáncer. 
 
 
Muestra: n=8 RNs con un promedio de 
2,4 años de experiencia laboral y con un 
rango de 2 meses a 1,6 años de 
experiencia laboral en el campo de la 
oncología pediátrica (no se calcularon 
DE). 
 
Marco clínico: una unidad de oncología 
pediátrica de un hospital público de nivel 
terciario en la ciudad de Sao Paulo que 
participa en la enseñanza y la 
investigación. 
 
 
Cinco categorías principales con sus 
subcategorías correspondientes describieron el 
concepto de muerte digna: 
 
 
1. Falta de autonomía de los profesionales de 
enfermería para la toma de decisiones. 
 
 
2. Cuidar a las familias: 
 
2.1. Crear vínculos. 
 
2.2. Ofrecer apoyo y protección.  
 
2.3. Apoyar la relación niño-familia. 
 
 
3. Ofrecer confort físico: 
 
3.1. Aliviar el dolor. 
 
3.2. Proporcionar confort. 
 
 
4. Valorar el cuidado humanizado: 
 
4.1. Apertura del canal de comunicación. 
 
4.2. Estar presente. 
 
4.3. Trabajo en equipo. 
 
4.4. Proporcionar cuidados holísticos. 
 
4.5. Permitir el contacto con los miembros 
de la familia. 
 
4.6. Respetar la autonomía de la familia. 
 
 
5. Aprender a hacer frente a la muerte y al morir: 
 
5.1. La necesidad de educación. 
 
5.2. Reconocer la muerte. 
 
5.3. Ser capaz de madurar con las 
experiencias ante la muerte. 
 
5.4. Ser reconocidos por sus esfuerzos 
durante la etapa final de la vida de un 
niño. 
 
 
 
* * * * * 
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Endacott et 
al., 2016 
Reino 
Unido 
e Israel 
 
Identificar los factores que 
las enfermeras perciben 
como contribuyentes a una 
buena muerte, así como a la 
calidad de EOLC brindados 
en las UCI en Inglaterra e 
Israel. 
 
Examinar si las experiencias 
difieren según la UCI o el 
país. 
 
Explorar el contenido 
emocional de las historias 
de pacientes retransmitidas 
por enfermeras. 
 
Diseño: descripción cualitativa. 
 
Recopilación de datos: 
entrevistas semiestructuradas 
tanto individuales como en grupos 
focales. 
 
Muestra: n=55 RNs a lo largo del rango 
de edad (23-54 años), experiencia en UCI 
(6 meses a 30 años) y jerarquía de 
personal (enfermera junior a gerente de 
enfermería de UCI). 
 
 
Marco clínico: tres UCIs generales en 
Reino Unido y cuatro UCIs en Israel. 
 
 
Se identificaron cuatro temas y once subtemas que 
fueron similares en ambos países: 
 
1. Tiempo de comunicación:  
 
1.1. Comunicación adecuada. 
 
1.2. Toma de decisiones a tiempo. 
 
1.3. Acciones oportunas. 
 
 
2. Encajar los comportamientos individuales: 
 
2.1. Respuestas del paciente. 
 
2.2. Respuestas de los clínicos. 
 
2.3. Respuestas de la familia. 
 
 
3. Ambiente de cuidado apropiado: 
 
3.1. Un ambiente apropiado para pacientes 
moribundos. 
 
3.2. Atención a las necesidades culturales 
del paciente y su familia. 
 
3.3. Excesiva prolongación del tratamiento. 
 
 
4. Lograr el cierre: 
 
4.1. “Negocio terminado” para el personal y 
la familia. 
 
4.2. “Negocio no terminado” para el personal 
y la familia. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
* * * * * 
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Poles & 
Bousso, 
2011 
Brasil 
 
Desarrollar el concepto de 
muerte digna para niños en 
el contexto de las UCIPs 
brasileñas. 
 
Diseño: Modelo híbrido para el 
Desarrollo de Conceptos. 
 
Recopilación de datos: 
entrevistas en profundidad. 
 
Muestra: n=9 RNs and n=7 médicos. 
 
 
Marco clínico: UCIPs brasileñas. 
 
 
Fase teórica: las definiciones encontradas para el 
concepto de muerte digna de niños fueron: 
 
1. Preservar la autonomía del niño. 
 
2. Ausencia de intervenciones que prolonguen la 
vida. 
 
3. Ausencia de dolor y malestar físico. 
 
4. Ausencia de dolor y síntomas de malestar. 
 
5. Cumplimiento de los principios básicos de los 
Cuidados Paliativos. 
 
 
Fase de campo: los atributos encontrados que 
conforman la muerte digna en UCIP fueron: 
 
1. Reconocer los beneficios de la evolución 
natural de la enfermedad. 
 
2. Respetar los aspectos socioculturales. 
 
3. Establecer una colaboración entre el equipo y 
la familia. 
 
4. Proporcionar confort físico. 
 
5. Promover el bienestar. 
 
 
Fase analítica final: muerte digna en una UCIP 
significa: 
 
1. Proporcionar un excelente tratamiento clínico 
al final de la vida. 
 
2. Honrar los beneficios de la evolución natural 
de una enfermedad. 
 
3. Respetar los aspectos socioculturales, el 
confort físico y el bienestar. 
 
4.  Promover un contexto de veracidad y 
complicidad entre los profesionales de la salud y 
la familia del paciente, en el cual es posible 
expresar esperanzas y temores. 
 
5. El alivio, tanto para el niño como para la 
familia, del sufrimiento asociado con la 
suspensión de la muerte cuando la vida ya no es 
posible sin medidas de soporte vital. 
 
 
* * * * 
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Souza da 
Silva et al., 
2015 
Brasil 
 
Conocer el significado del 
cuidado de enfermería para 
una buena muerte en la 
perspectiva de un equipo de 
enfermería de cuidados 
intensivos. 
 
Diseño: interaccionismo simbólico 
 
Recopilación de datos:  
cuestionario compuesto de: 
 
1. Preguntas cerradas sobre 
datos demográficos y de 
formación profesional. 
 
2. Preguntas semiestructuradas. 
 
Muestra: n=10 profesionales de 
Enfermería que tenían “especialización en 
latu sensu” y con más de un año de 
experiencia en UCI:  
 
 
1. n=4 RNs: 
 
- Especialistas en Cuidados 
Intensivos (n=2). 
 
- Especialistas en Oncología (n=1). 
 
- Especialistas en Enfermería del 
Trabajo (n=1).  
 
2. n=6 técnicas de enfermería: 
 
- Especialización de nivel medio en 
cuidados intensivos (n=2). 
 
 
Marco clínico: UCI de un hospital 
docente especializado en oncología. 
 
 
Una categoría principal y tres subcategorías fueron 
identificadas para definir una buena muerte: 
 
1. Promoción de confort:  
 
-  Alivio del malestar físico como dolor y 
dificultad respiratoria y apoyo social y 
emocional a la persona en el proceso 
terminal y a su familia, permitiendo la 
presencia del ser querido que el 
moribundo solicite en el momento de su 
muerte, y garantizando el 
mantenimiento de la integridad y el 
posicionamiento del cuerpo con 
medidas de higiene y prevención de 
lesiones cutáneas, evitando las 
molestias de los olores y la aparición de 
heridas que estigmatizan y causan 
sufrimiento. 
 
 
1.1. Alivio de las molestias físicas: 
 
- Desarrollar prácticas para evitar el 
mínimo dolor y aliviar la dificultad 
respiratoria a través de analgésicos, 
sedantes y las herramientas 
tecnológicas disponibles que puedan 
proporcionar un proceso de muerte y 
muerte con mayor tranquilidad y 
dignidad.  
Significaba también evitar el dolor de los 
procedimientos invasivos frente a una 
condición terminal. 
 
 
  
1.2. Apoyo social y emocional: 
 
- Apoyo a la persona en proceso terminal 
y su familia a través de demostraciones 
de afecto, atención, palabras de coraje 
y fortaleza en todo momento y el uso de 
estrategias de relajación y tiempo libre 
por parte de los profesionales de la 
salud.  
 
 
 
 
 
 
* * * * 
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a La puntuación de calidad refleja el rango del puntaje MMAT para la investigación cualitativa desde cero (no estrellas) hasta ***** (cinco estrellas) 
 
BSN =Grado en Enfermería; DE= Desviación Estándar; EE.UU.: Estados Unidos; EOLC= Cuidados al final de la vida; RNs=Enfermeras Registradas; TR= Tasa de Respuesta; UCI=Unidad de Cuidados 
Intensivos; UCIs=Unidades de Cuidados Intensivos; UCIPs= Unidades de cuidados intensivos pediátricos; UK= Reino Unido. 
 
 
 
 
 
 
 
Esto significó estimular la presencia 
constante de la familia al lado del 
moribundo, incluso si esto significaba 
aflojar los estándares y las rutinas del 
hospital y mantener a la familia 
informada sobre la condición del mismo. 
 
 
1.3. Mantenimiento de la salud y 
posicionamiento corporal: 
 
- Asegurar el derecho a la integridad física 
y respetar el cuerpo contra cualquier 
cosa que pueda lastimarlo, preservando 
la buena imagen corporal y la ausencia 
de olores. 
Esta integridad puede garantizarse 
manteniendo una buena higiene, 
incluido el momento posterior a la 
muerte y la prevención de lesiones 
como úlceras por presión. 
Asegurarse de que la integridad es una 
forma de evitar la incomodidad física, 
emocional y social del que se está 
muriendo y de la familia al ver a su ser 
querido con el cuerpo deformado y el 
mal olor. 
Esta subcategoría significaba también 
mantener a la persona cálida y 
sintiéndose en una posición cómoda. 
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Table 37 - Overview of qualitative articles retrieved in the second search strategy 
 
 
Author 
(year) 
Country 
 
 
Aim of study 
 
Approach 
 
Sample/Setting 
 
Key findings 
 
aQuality 
Score 
 
Becker et 
al., 2017 
USA 
 
To identify perceptions of 
nurses regarding their 
actions to provide quality 
end-of- life care for dying 
patients, their definitions of 
dying well, and their 
symptoms of distress and 
actions they took for relief. 
 
 
Design: qualitative description. 
 
Data collection: anonymous 
semi-structured questionnaire. 
 
Sample: n=49 RNs across the four units: 18 
working on the medical-oncology and surgical 
units and 31 working on the progressive care and 
ICUs.  
 
Participant training and experience: 
 
 
 
ICU/ 
PROGRESSIVE 
UNITS 
MED-ONC/ 
SURGICAL 
UNITS 
 
 
SPECIALTY 
CERTIFICATION 
 
 
5/31 
 
8/18 
 
BSN OR 
HIGHER 
DEGREE 
 
 
15/31 
 
9/18 
 
YEARS 
WORKED IN 
ACUTE CARE 
 
 
10.1 
(range 1-27 
years) 
 
 
6.7 
(range 1-34 
years) 
 
YEARS 
WORKED AS 
AN RN 
 
 
13 
(range 1-38 
years) 
 
 
8.1 
(range 1-34 
years) 
 
 
Setting: 128-bed urban community hospital in 
the southeastern region of the USA. 
 
Nine concepts emerged describing the nurses´ 
definition of dying well: 
 
1. Physical comfort and pain control. 
 
2. Presence of a loved one at bedside (if 
desired by patient). 
 
3. Maintenance of dignity and respect for 
patient's wishes. 
 
4. Peaceful environment. 
 
5. Spiritual support for patient and family. 
 
6. Provision of support for patient and family. 
 
7. Acceptance of death (patient and family). 
 
8. Availability of resources. 
 
9. Being at peace. 
 
Eight categories described nursing actions to 
promote dying well: 
 
 
1. RN communication with interdisciplinary 
team/nursing staff. 
 
2. Provide optimal physical care. 
 
3. Be fully present/demonstrate caring and 
compassion. 
 
4. Dignity in death. 
 
5. Educate patient and family on how to 
support dying well. 
 
6. Grief support to family and patient. 
 
7. Advocate for dying well. 
 
8. Foster peaceful environment. 
 
 
 
 
 
* * * * * 
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Eleven emotional or physical symptoms 
following a distressful patient death were 
described by nurses: 
 
1. Recurring review/done right. 
 
2. Sadness. 
 
3. Anxiety. 
 
4. Recurring images. 
 
5. Crying. 
 
6. Helpless. 
 
7. Other physical symptom (headache, heart 
racing, nausea). 
 
8. Fatigue. 
 
9. Other emotion (guilt, bewilderment, betrayal, 
anger). 
 
10. Sleepless. 
 
11. Felt not skilful enough. 
 
Twelve actions to relieve distress were 
mentioned by nurses: 
 
1. Try to separate work/home life. 
 
2. Prayer. 
 
3. Talk with co-workers. 
 
4. Work out. 
 
5. Talk with family.  
 
6. Other (saw an MD, OTC medication, 
consider job change, journal). 
 
7. Pleasure/leisure distracting activity. 
 
8. Talk to counsellor/pastor/employee 
assistance. 
 
9. Work on positive attitude. 
 
10. Nothing/ allow time to pass. 
 
11. Alcohol. 
 
12. Increased food intake. 
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Bratcher, 
2010 
USA 
 
To explore and describe 
the characteristics of a 
good death as defined by 
15 critical care nurses 
working in the ICU at a 
hospital in a mid-sized 
urban city. 
 
Design: exploratory descriptive 
study. 
 
Data collection: nondirective, 
in-depth interview. 
 
 
Sample: n=15 RNs employed in the ICU where 
the study was conducted with an average of 18 
(no SD given) years of RN experience and 14 (no 
SD given) years of experience in the ICU setting. 
 
Participant training and experience: 
 
 
VALUE 
 
ASSOCIATE´S 
DEGREE NURSING 
 
8 
 
BSN 
 
7 
 
YEARS WORKED 
IN ICU SETTING 
 
 
13,73 
(range 2-26 
years) 
 
YEARS WORKED 
AS AN RN 
 
 
17,66 
(range 3-26 
years) 
 
Inclusion criteria: 
 
- Being a staff nurse employed by the hospital 
where the study was carried out.  
 
 
- English speaking. 
 
- Over the age of 18 years. 
 
- USA citizens. 
 
 
Setting: 12- bed medical/surgical ICU at a 
Veteran’s Administration hospital in a mid-sized 
urban city. 
 
 
 
 
 
Fourteen themes emerged to define a good 
death in ICU: 
 
1. Patient does not die alone. 
 
2. Patient does not suffer (pain/symptom 
management).  
 
3. Acceptance of death by patient and/or loved 
ones.  
 
4. Patients dies with dignity. 
 
5. Religious/spiritual/cultural needs are met.  
 
6. Patients’ death is quick. 
 
7. Patient’s and/or families’ wishes are 
honoured. 
  
8. Patient’s pets are allowed. 
 
9. Patient was not successfully resuscitated, 
but staff tried their best. 
 
10. Music is allowed.  
 
11. Environment is quiet.  
 
12. Staff does not panic.  
 
13. Family does not panic.  
 
14. No outcry from family members. 
 
 
 
* * * * * 
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Cipolletta & 
Oprandi, 
2014 
Italy 
 
To evaluate how care at 
the end of life in these 
contexts could deliver what 
the health professionals 
considered to be a good 
death. 
 
Design: grounded theory. 
 
Data collection: four focus 
groups, containing 8 to 10 
members each. 
 
 
Sample: n=37 health professionals with an 
average of 19 (no SD given) years of working 
experience were divided in four groups based on 
the type of service:  
 
1. Medical area (hospital general wards like 
geriatrics, medicine and oncology) (n=9): 
 
- Physicians: n=3 
 
- Nurses: n=5 
 
- Health workers: n=1 
 
- Psychologists: n=0 
 
2. Surgery (n=10): 
 
- Physicians: n=3 
 
- Nurses: n=7 
 
- Health workers: n=0 
 
- Psychologists: n=0 
 
3. Emergency (n=10): 
 
- Physicians: n=4 
 
- Nurses: n=4 
 
- Health workers: n=2 
 
- Psychologists: n=0 
 
4. Home services (n=8): 
 
- Physicians: n=3 
 
- Nurses: n=2 
 
- Health workers: n=2 
 
- Psychologists: n=1 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Three main themes emerged: 
 
1. Current practice: 
 
1.1. Context 
 
- A good death is comforted by loved 
ones in a quiet and comfortable 
environment, which recreated the 
home atmosphere, where the patient 
might die away from prying eyes, and 
where families might express their 
grief without feeling embarrassed. 
 
1.2. Places to die. 
 
1.3. Organization and Professionals 
Roles. 
 
1.4. Multiculturalism. 
 
 
2. Care approach: important choices implied in 
EOLC: 
 
2.1. Palliative care 
 
- Dignified death is a death without 
pain. 
 
2.2. Life Sustaining Treatment 
 
- Dignity when dying meant leaving a 
person with a body that he/she must 
not be ashamed of or disgusted with. 
 
 
3. Proposals: 
 
3.1. Creating more adequate structural 
conditions, like specific areas for 
dying and body transport after death. 
 
3.2. Training in palliative care, 
communication and support to the 
dying. 
 
3.3. Providing psychological support for 
health care professionals who cope 
on a day-to-day basis with EOL 
situations. 
 
 
 
 
* * * * * 
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Setting: 34 care units selected: 
 
- 8 medical. 
 
- 8 surgical. 
 
- 9 intensive care units. 
 
- 1 hospice. 
 
- 8 home services. 
 
 
 
3.4. Allowing greater mobility of critical 
area professionals to prevent them 
from feeling as if they are hostage to 
a ward where nobody wants to go. 
3.5. Construing a strategic plan for EOLC. 
 
3.6. Taking a more holistic approach and 
putting the person at the centre of a 
care services network when dying at 
home. 
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Costello, 
2006 
UK 
 
To explore hospital nurses’ 
experiences of death and 
dying. 
 
Design: ethnography. 
 
Data collection: in-depth 
interviews lasting 40–50 minutes 
in a non-clinical area. 
 
 
Sample: n=29 RNs with an average of 3,2 (no 
SD given) years of working experience on the 
ward.  
 
 
Setting: three wards in two hospitals: 
 
- Hospital 1: large unit specifically for older 
people. 
 
- Hospital 2: specialist hospital caring for older 
people. 
 
 
Seven determinants of “good death” were 
described by nurses: 
 
1. Control over death event including disposal 
of the body.  
 
2. High degree of predictability. 
 
3. Staff and (sometimes) patient awareness is 
well established. 
 
4. The patient’s death is desired by staff. 
 
5. Death takes place at an appropriate time, i.e. 
during the night, to minimize disruption to the 
ward. 
 
6. Ensuring that religious needs were met. 
 
7. The patient made as physically and 
psychologically comfortable as possible, as 
well as alleviating family concerns about end-
of-life issues. 
 
Eight determinants of “bad death” were 
described by nurses: 
 
1. Often sudden and unprepared, causing 
disruption to the sentimental order of the ward. 
 
2. Nurses unable to prepare for death due to 
time/context constraints. 
 
3. Death takes place outside of the normal 
ward confines. 
 
4. Patient and family not aware of impending 
death, family conflict a feature. 
 
5. Insufficient time for nurses to get to know the 
family. 
 
6. Distinct lack of dignity and respect. 
 
7. Substantive diagnosis not made, climate of 
uncertainty about future prognosis. 
 
8. Death is traumatic, patient experiences pain 
or dies with unrelieved symptoms. 
 
 
* * * * * 
~ 322 ~ 
 
De Souza 
et al., 2013 
Brazil 
 
To identify the meaning of 
dignified death and the 
interventions employed by 
nurses in pediatric 
oncology to promote 
dignified death for children. 
 
Design: exploratory-descriptive 
design: Symbolic Interaction 
Theory and narrative research. 
 
Data collection: interviews 
consisting of two parts:  
 
3. Basic information regarding 
the research subjects. 
 
4. Semi-structured questions 
regarding the nurses’ 
perceptions regarding dignified 
death for children with cancer. 
 
 
Sample: n=8 RNs with an average of 2,4 (no SD 
given) years of working experience and with a 
range from 2 months to 1,6 years of work 
experience in the field of pediatric oncology. 
 
 
Setting: a pediatric oncology unit of a tertiary 
level public hospital in the city of Sao Paulo that 
participates in teaching and research. 
 
 
Five main categories with subcategories 
emerged to describe the concept of dignified 
death: 
 
 
1. Lacking autonomy for decision making. 
 
 
2. Caring for families: 
 
2.1. Creating links. 
 
2.2. Offering support and protection. 
 
2.3. Supporting the child- family 
relationship. 
 
 
3. Offering physical comfort: 
 
3.1. Alleviating pain. 
 
3.2. Providing comfort. 
 
 
4. Valuing humanized care: 
 
4.1. Opening the communication channel. 
 
4.2. Being present. 
 
4.3. Teamwork. 
 
4.4. Providing holistic care. 
 
4.5. Allowing contact with family 
members. 
 
4.6. Respecting the autonomy of the 
family.  
 
 
5. Learning to cope with death and dying: 
 
5.1. The need for education. 
 
5.2. Recognizing death. 
 
5.3. Being able to mature with experience. 
 
5.4. Being recognized for their efforts 
during the final stage of a child´s life. 
 
 
 
 
* * * * * 
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Endacott et 
al., 2016 
UK 
and Israel 
 
To identify factors that 
nurses perceive to 
contribute to a good death 
and quality of ICU EOLC in 
England and Israel. 
 
To examine whether 
experiences differed by 
ICU or by country. 
 
To explore emotional 
content of patient stories 
relayed by nurses. 
 
Design: qualitative description. 
 
Data collection: semi-
structured individual and focus 
group interviews. 
 
Sample: n=55 RNs across age range (23-54 
years), ICU experience (6 months-30 years) and 
staffing hierarchy (junior nurse to ICU Nurse 
Manager). 
 
 
Setting: three general ICUs in England and four 
ICUs in Israel. 
 
 
Four themes and eleven sub-themes were 
identified that were similar in both countries: 
 
1. Timing of communication: 
 
1.4. Appropriate communication. 
 
1.5. Timely decision-making. 
 
1.6. Timely actions. 
 
 
2. Accommodating individual behaviors: 
 
2.1. Patient responses. 
 
2.2. Clinician responses. 
 
2.3. Family responses. 
 
 
3. Appropriate care environment: 
 
3.1. An environment appropriate for dying 
patients. 
 
3.2. Culturally sensitive care for patient 
and family. 
 
3.3. Treatment taken too far. 
 
 
4. Achieving closure: 
 
4.1. Finished business for staff and family. 
 
4.2. Unfinished business for staff and 
family. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
* * * * * 
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Poles & 
Bousso, 
2011 
Brazil 
 
To develop the concept of 
dignified death for children 
in the context of Brazilian 
PICUs. 
 
Design: Hybrid Model for 
Concept Development. 
 
Data collection: in-depth 
interviews. 
 
Sample: n=9 nurses and n=7 physicians. 
 
 
Setting: PICUs in Brazil. 
 
 
Theoretical Phase: Definitions found for the 
concept of dignified death of children were:  
 
1. Preserving the child’s autonomy. 
 
2. Absence of life-prolonging interventions. 
 
3. Absence of pain and physical discomfort. 
 
4. Absence of pain and symptoms of 
discomfort. 
 
5. Compliance with the basic principles of 
palliative care. 
 
 
Field phase: attributes found that make up 
dignified death in PICUs were: 
 
1. Recognizing the benefits of the natural 
evolution of the illness. 
 
2. Respecting social-cultural aspects 
 
3. Establishing a partnership between team 
and family. 
 
4. Providing physical comfort; and promoting 
wellbeing 
 
 
Final Analytical Phase: Dignified death in a PICU 
means: 
 
1. Providing excellent clinical treatment at the 
end of life. 
 
2. Honoring the benefits of natural evolution of 
an illness. 
 
3. Respecting social-cultural aspects, physical 
comfort, and wellbeing.  
 
4. Promoting a context of truthfulness and 
partnership between healthcare professionals 
and the patient’s family, in which it is possible 
to express hopes and fears.  
 
5. Relief, for both child and family, from the 
suffering associated with suspending death 
when life is no longer possible without life-
sustaining measures. 
 
 
* * * * 
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Souza da 
Silva et al., 
2015 
Brazil 
 
To know the meaning of 
caring in nursing for a good 
death from the perspective 
of a team of intensive care 
nursing. 
 
Design: interactionism 
symbolic. 
 
Data collection:  questionnaire 
was composed of:  
 
3. Closed questions on 
demographic characterization 
data and professional training. 
 
4. Semi-structured interview. 
 
Sample: n=10 nursing professionals who had 
“latu sensu specialization” and with more than 
one year of experience in ICU:  
 
 
3. n=4 RNs: 
 
- Intensive care specialists (n=2). 
 
- Oncology specialist (n=1). 
 
- Nursing work specialist (n=1).  
 
4. n=6 nursing technicians: 
 
- Middle-level specialization in intensive care 
(n=2). 
 
 
Setting: ICU of a teaching hospital specializing 
in Oncology. 
 
 
One main category and three subcategories 
were identified to define a good death:   
 
1. Promotion of comfort:  
 
-  Relief physical discomfort like pain 
and respiratory distress; social and 
emotional support to the person in the 
terminally process and his family, 
allowing the presence of his loved 
one at the time of death as requested 
from who is dying, and ensuring the 
maintenance of the integrity and the 
body positioning with hygiene 
measures and prevention of skin 
lesions, avoiding the discomfort of the 
odors and the emergence of wounds 
that stigmatizes and cause suffering. 
 
 
1.1. Relief of physical discomforts:  
 
- Develop practices to take care to 
minimize pain and relieve respiratory 
distress through analgesics, 
sedatives and the technological tools 
available that can provide a process 
of dying and death with greater 
tranquillity and dignity. It meant also 
avoid pain from invasive procedures 
in the face of terminally condition. 
 
 
1.2. Social and emotional support:  
 
- Support for the person in terminally 
process and his family through 
demonstrations of affection, attention, 
words of courage and strength at all 
times and the use of relaxation and 
leisure strategies by the health 
professionals. It meant yet, to 
encourage the constant presence of 
the family beside that he is dying, 
even if it means in loosening 
standards and hospital routines and 
keep the family informed of the 
condition of the family member. 
 
 
 
* * * * 
~ 326 ~ 
 
 
 
 
a Quality score reflects the MMAT score range for quantitative research from zero (no stars) to ***** (five stars) 
 
BSN =Bachelor of Science in Nursing; EOLC= End-of-life care; ICU=Intensive Care Unit; ICUs= Intensive Care Units; PICUs= Pediatric intensive care units; UK= United Kingdom; USA= United States of 
America; RNs= Registered Nurse; RR= Response Rate; SD= standard deviation. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
1.3. Maintaining the health and body 
positioning:  
 
- Ensure the right to physical integrity, 
respect the body against anything 
that might hurt him, preserving the 
good body image and the absence of 
odors. This integrity can be ensured 
by maintaining good hygiene care, 
including the moment after death, and 
injury prevention as pressure ulcers. 
Ensuring that integrity is a way to 
avoid the physical, emotional and 
social discomfort that is dying and the 
family's emotional discomfort to see 
his family member with the deformed 
body and exuding foul smell. This 
subcategory meant also to keep the 
person warm and feeling in a 
comfortable position. 
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Tabla 38 - Evaluación de la calidad de los estudios cualitativos recuperados en la segunda estrategia de búsqueda utilizando MMAT 
 
 
 
Criterios metodológicos de calidad 
 
 
 
Preguntas de selección 
 
1. Preguntas descriptivas cualitativas 
 
 
 
 
 
 
Autor (año) 
 
 
1) ¿Hay 
preguntas de 
investigación 
claras? 
 
 
2) ¿Los datos 
recopilados 
permiten 
abordar las 
preguntas de 
investigación? 
 
 
 
1.1. ¿Es el 
enfoque 
cualitativo 
apropiado para 
responder la 
pregunta de 
investigación? 
 
 
 
 
1.2. ¿Los 
métodos de 
recolección de 
datos cualitativos 
son adecuados 
para abordar la 
pregunta de 
investigación? 
 
 
 
 
1.3. ¿Los 
hallazgos se 
derivan 
adecuadamente 
de los datos? 
 
 
1.4. ¿La 
interpretación de 
los resultados 
está 
suficientemente 
fundamentada 
por los datos? 
 
 
1.5. ¿Existe 
coherencia 
entre las 
fuentes de 
datos 
cualitativos, la 
recopilación, el 
análisis y la 
interpretación? 
 
 
 
 
 
 
 
Puntuación 
total 
 
 
 
Becker et al. 
(2017) 
 
 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
***** 
100% 
 
 
 
Bratcher  
(2010) 
 
 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
***** 
100% 
 
 
 
Cipolletta & 
Oprandi (2014) 
 
 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
***** 
100% 
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Costello  
(2006) 
 
 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
***** 
100% 
 
 
 
De Souza et al. 
(2013) 
 
 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
***** 
100% 
 
 
 
Endacott et al. 
(2016) 
 
 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
***** 
100% 
 
 
 
Poles & Bousso 
(2011) 
 
 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
No  
 
 
Sí 
 
 
**** 
80% 
 
 
 
Souza da Silva et 
al. (2015) 
 
 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
No 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
**** 
80% 
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Table 39 - Quality appraisal outcome of qualitative studies retrieved in the second search strategy using MMAT 
 
 
 
Methodological quality criteria 
 
 
 
Screening Questions 
 
1. Qualitative descriptive questions 
 
 
 
 
 
 
Author (year) 
 
 
1) Are there 
clear research 
questions? 
 
 
2) Do the 
collected data 
allow to 
address the 
research 
questions? 
 
 
 
1.1. Is the 
qualitative 
approach 
appropriate to 
answer the 
research 
question? 
 
 
 
 
1.2. Are the 
qualitative data 
collection 
methods 
adequate to 
address the 
research 
question? 
 
 
 
 
1.3. Are the 
findings 
adequately 
derived from the 
data? 
 
 
1.4. Is the 
interpretation of 
results 
sufficiently 
substantiated by 
data? 
 
 
1.5. Is there 
coherence 
between 
qualitative data 
sources, 
collection, 
analysis and 
interpretation? 
 
 
 
 
 
 
Total Score 
 
 
 
Becker et al. 
(2017) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
***** 
100% 
 
 
 
Bratcher  
(2010) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
***** 
100% 
 
 
 
Cipolletta & 
Oprandi  
(2014) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
***** 
100% 
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Costello  
(2006) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
***** 
100% 
 
 
 
De Souza et al. 
(2013) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
***** 
100% 
 
 
 
Endacott et al. 
(2016) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
***** 
100% 
 
 
 
Poles & Bousso 
(2011) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
 
No  
 
 
Yes 
 
 
**** 
80% 
 
 
 
Souza da Silva et 
al. (2015) 
 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
**** 
80% 
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Tabla 40 - Resumen de los estudios cuantitativos recuperados en la segunda estrategia de búsqueda 
 
 
Autor (año)  
País 
 
 
Objetivo del estudio 
 
Metodología 
 
Marco clínico/ Muestra 
 
Principales hallazgos 
 
Puntuación 
de calidada 
 
 
Beckstrand et 
al., 2006 
EE. UU 
 
Recopilar sugerencias de las 
enfermeras de cuidados 
críticos para mejorar la 
atención al final de la vida en 
unidades de cuidados 
intensivos. 
 
 
 
 
 
Diseño: estudio descriptivo. 
 
Recopilación de datos: 
cuestionario electrónico 
formado por 72 ítems: 
 
- Barreras: n = 3. 
- Facilitadores: n = 6. 
 
 
Muestra: 861 enfermeras de AACN 
(TR = 61%) seleccionadas al azar, 
nacionales y geográficamente 
dispersas, que trabajaban como 
profesionales de Enfermería (53%), 
“enfermeras a cargo” (36%), 
enfermeras clínicas especializadas 
(4%) o en otras funciones (6%), con 
una media de 19,8 años de 
experiencia como ER y 16 años de 
experiencia en el entorno de 
cuidados críticos (no se han 
calculado la DE). 
 
De las 861 enfermeras, 485 (TR = 
56%) proporcionaron sugerencias 
para cambiar EOLC en unidades de 
cuidados críticos. Tenían entre 26 y 
74 años de edad, con un promedio 
de 44.6 años (no se han calculado la 
DE). 
 
 
 
 
Marco clínico: 
 
- Unidades de cuidados 
intensivos y cuidados críticos 
(61%). 
 
- UCI médicas / quirúrgicas (18%). 
 
- UCI cardiovasculares, 
neurológicas y shock trauma 
(13%). 
 
- Otros servicios de 
hospitalización (9%). 
 
 
Barreras para facilitar una buena muerte: 
 
1. Patrones de dotación de personal y escasez de 
enfermeras: 
 
- Falta de tiempo para atender 
adecuadamente a los pacientes 
moribundos. 
 
 
2. Desafíos en la comunicación: 
 
-  Comportamientos de los médicos: no 
ser sincero y/o poco realista sobre el 
pronóstico de un paciente. 
  
 
3. Decisiones de tratamiento basadas en las 
necesidades de los médicos en lugar de en las de 
los pacientes:  
 
-  Algunos médicos tendían a ver la 
muerte de un paciente como un fracaso 
personal, sugiriendo así que “los 
médicos realmente odiaban admitir la 
derrota". 
 
 
Facilitadores para proporcionar una buena muerte: 
 
1. Hacer cambios ambientales para promover la 
muerte con dignidad 
 
2. Estar presente. 
 
3. Manejo del dolor y malestar de los pacientes. 
 
4. Conocer y seguir los deseos de los pacientes 
para el cuidado al final de la vida. 
 
5. Promover el cese temprano del tratamiento o no 
iniciar en ningún caso un tratamiento agresivo. 
 
6. Comunicación efectiva dentro del equipo de 
salud. 
 
 
* *  
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Coenen et al., 
2007 
EE.UU., 
Etiopía, India 
y Kenia 
 
Describir las intervenciones 
identificadas por 
profesionales de enfermería 
para promover la muerte 
digna en cuatro países. 
 
 
 
Diseño: estudio descriptivo 
transversal. 
 
Recopilación de datos:  
 
- Etiopia, India y Kenia: 
cuestionarios entregados a 
mano. El coordinador del 
sitio recolectó las 
Encuestas de muerte 
dignas de la ICNP en 
sobres sin marcar. 
 
- EE.UU.: cuestionarios 
enviados por correo 
electrónico. 
 
Muestra: 560 enfermeras con una 
media de 19 años (DE ± 11.7) de 
experiencia como ER que 
atendieron a pacientes moribundos 
en: 
 
- Etiopia: n=14 (sin TR). 
- India: n= 229 (TR= 63%). 
- Kenia: n = 36 (TR= 72%). 
- USA: n=281 (TR= 32%). 
 
Criterios de inclusión: 
 
- Tener experiencia en el cuidado 
de pacientes moribundos. 
 
- Poder leer y escribir hindi o 
inglés. 
 
- Haber completado el programa 
ELNEC. 
 
Marco clínico: hospitales y clínicas 
en Etiopía, India, Kenia y Estados 
Unidos. 
 
 
Las enfermeras de todos los países identificaron tres 
categorías del Modelo de Atención para la 
Conservación de la Dignidad: 
 
1. Preocupaciones relacionadas con la 
enfermedad: 
 
1.1. Administrar analgésicos. 
 
1.2. Asegurar que la vía aérea no esté 
obstruida. 
 
1.3. Succionar la vía aérea, dando oxígeno 
según sea necesario. 
 
1.4. Administrar de morfina para reducir la 
dificultad respiratoria. 
 
1.5. Aliviar el dolor. 
 
1.6. Proporcionar alivio del dolor. 
 
1.7. Ayudar a superar el dolor. 
 
1.8. Promoviendo el confort. 
 
1.9. Control de la ansiedad. 
 
1.10. Control de la disnea. 
 
1.11. Control de dolor. 
 
1.12. Controlar los síntomas. 
 
1.13. Intervenciones no farmacológicas: 
 
- Técnicas de relajación. 
 
- Imágenes. 
 
- Masaje. 
 
- Masajes en la espalda. 
 
- Aromaterapia. 
 
- Contacto o “toque” terapéutico. 
 
 
1.14.  Bienestar psicológico: 
 
- Enseñar sobre la muerte. 
 
- Proporcionar tranquilidad sobre el 
mantenimiento de la comodidad. 
 
- Promesa tranquilizadora. 
 
- Hablar de la muerte. 
 
- Hablar del miedo de los pacientes a 
morir. 
 
 
 
 
 
* * * * 
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- Escuchar y reconocer las 
percepciones de los pacientes. 
 
- La importancia de la presencia (por 
ejemplo, quedarse con los pacientes, 
quedarse al lado de la cama, estar con 
ellos). 
 
1.15. Medidas generales de confort: 
 
- Baño. 
- Higiene. 
- Cuidados de la boca 
- Posicionamiento confortable. 
 
 
2. Repertorio de conservación de la dignidad: 
 
   2.1.  Tranquilidad psicológica 
 
         2.2. Confort psicológico y espiritual. 
 
         2.3. Mantener la esperanza o la fe y aceptar  
                los sentimientos de los clientes. 
 
         2.4. La facilitación del trabajo de duelo y la  
               reminiscencia. 
 
         2.5. Promover la autonomía:  
 
- Mantener a los pacientes involucrados 
en las decisiones de tratamiento. 
 
- Permitir el control del paciente. 
 
- Tratar de cumplir los deseos del 
paciente. 
 
- Ayudar a los pacientes a cumplir sus 
últimos deseos. 
 
          2.6. Abogar por los deseos de los pacientes,  
                junto con la familia y el resto del equipo  
                de salud. 
 
 
          2.7. Relacionado con la oración: 
 
- Orar con el paciente y familia. 
 
- Orar por el paciente. 
 
- Cantando oraciones. 
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          2.8. Presencia de mentores espirituales: 
 
- Sacerdotes. 
 
- Pastores. 
 
- Capellanes. 
 
- Miembros del clero. 
 
- Otros líderes espirituales. 
 
 
3. Inventario de dignidad social: 
 
  3.1. Las intervenciones centradas en la familia  
         incluyeron: 
 
- Fomentar la presencia de miembros 
de la familia e involucrarlos en la 
atención. 
 
- Tranquilizar y apoyar a los familiares. 
 
- Educar y explicar a la familia sobre la 
condición del paciente. 
 
- Ayudar a los miembros de la familia a 
aceptar la muerte y creer en la vida 
después de la muerte. 
 
          3.2. Intervenciones ambientales: 
 
- Ofrecer privacidad 
 
- Un ambiente hogareño 
 
- Una habitación tranquila 
 
- Mascota. 
 
- Visitas 
 
- Música suave e iluminación. 
 
           3.3. Escucha: 
 
- Escuchar con interés. 
 
- Escuchar su historia. 
 
- Escuchar atentamente. 
 
- Escucha activa. 
 
- Ser un buen oyente y escuchar las 
palabras de los pacientes. 
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            3.4. Intervenciones que demuestren  
                   respeto: 
 
- "Trate de cumplir/cumplir con los 
deseos del paciente". 
 
- Mantener la confidencialidad y “dar 
amor”. 
 
- Honestidad, compasión y respeto por 
las tradiciones culturales, religiosas o 
personales. 
 
- Evite dar otro tipo de estrés al 
paciente, ofrezca respeto humano y 
ofrezca atención tierna y amorosa. 
 
- Llorar con la familia y ofrecer "permiso 
compasivo para estar lleno de tristeza". 
 
            3.5. Presencia, estar con el paciente: 
 
- Estar siempre allí y “no dejar al 
paciente solo”. 
 
- Quedarse con el paciente. 
 
- Mantener una presencia activa en sus 
listas de intervenciones. 
 
            3.6. Contacto físico positivo: 
 
- Coger o agarrar las manos. 
 
- Contacto.  
 
- Contacto gentil. 
 
- Contacto sanador. 
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 Wilson et al., 
2006 
EE.UU 
 
Validar el concepto de 
muerte digna. 
 
Identificar intervenciones de 
enfermería para promover la 
muerte digna. 
 
 
Diseño: estudio descriptivo 
 
Recopilación de datos: 
cuestionario enviado por 
correo electrónico 
 
Muestra: n=289 enfermeras 
miembros de ELNEC (TR = 32%) 
con un promedio de 25,6 (DE = 
8,99) años de experiencia 
profesional. 
 
55% de las enfermeras informaron 
que actualmente tenían algo de 
experiencia práctica clínica 
brindando atención directa al 
paciente. 
 
El 60% de las enfermeras 
trabajaban en entornos 
hospitalarios, siendo el servicio de 
Cuidados Paliativos el segundo más 
frecuente (17%). 
El 56.6% de las enfermeras tenían 
un máster y otro 20% doctorado en 
Enfermería. 
 
 
Marco clínico: 50 estados de 
EE.UU. 
 
 
Características de la muerte digna mostradas en 
orden descendente de importancia: 
 
1. Verbaliza el alivio del dolor. 
 
2. Expresa el control de los síntomas. 
 
3. Participa en las decisiones de atención y 
tratamiento. 
 
4. Verbaliza el confort físico.  
 
5. Verbaliza la satisfacción espiritual. 
 
6. Revisa las experiencias de la vida. 
 
7. Resuelve inquietudes personales y familiares. 
 
8. Sentimientos de tristeza, pena y desapego que 
se procesan a través del luto. 
 
9. Expresa sentimientos de pérdida. 
 
10. Trata conscientemente con las emociones 
relacionadas con la muerte inminente. 
 
11. Comparte sentimientos de pérdida con otros 
significativos. 
 
12. Expresa preocupaciones espirituales. 
 
13. Expresa las expectativas sobre el final 
inminente de la vida. 
 
14. Expresa la aceptación de morir. 
 
15. Expresa la falta de control en las decisiones de 
tratamiento. 
 
16.Verbaliza la falta de respeto de los proveedores 
de salud. 
 
 
 
Otros términos en lugar de muerte digna fueron 
utilizados por las enfermeras: 
 
1. Buena muerte. 
 
2. Muerte confortable. 
 
3. Muerte pacífica. 
 
4. Muerte gratificante. 
 
5. Muerte respetuosa. 
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a La puntuación de calidad refleja el rango del puntaje MMAT para la investigación cuantitativa desde cero (no estrellas) hasta ***** (cinco estrellas). 
 
AACN= Asociación Americana de Enfermeras de Cuidados Críticos; DE= Desviación Estándar; EE.UU.: Estados Unidos; ELNEC= Consorcio de Educación de Enfermería al final de la vida; 
EOLC=Cuidados al final de la vida; ICNP=Clasificación Internacional para la práctica de Enfermería; RNs=Enfermeras Registradas; TR= Tasa de Respuesta; UCI=Unidad de Cuidados Intensivos. 
 
Las enfermeras identificaron cinco categorías de 
intervenciones para promover la muerte digna: 
 
1. Manejo de síntomas: 
 
-  Control del dolor. 
 
-  Alivio del sufrimiento. 
 
-  Técnicas de relajación. 
 
-  Cuidado personal (medidas de 
higiene). 
 
- Posicionamiento. 
 
-  Masaje. 
 
2. Comunicación: 
 
-  Escucha activa. 
 
-  Presencia (sentarse tranquilamente). 
 
-  Obtener preferencias. 
 
-  Facilitar la comunicación para apoyar 
las elecciones del cliente 
 
3. Cuidado de la familia: 
: 
-  Apoyo a la familia. 
 
-  Enseñar a la familia sobre el proceso 
de morir. 
 
-  Involucrar a la familia con cuidado 
 
-  Permitir que la familia tenga tiempo 
para la privacidad 
 
4. Confort espiritual: 
 
-  Rezar con la persona y la familia. 
 
-  Inclusiones de las tradiciones 
espirituales. 
 
-  Promover un sentido de esperanza. 
 
5. Gestión ambiental: 
 
-  Promover un ambiente "hogareño" 
(colchas, pijamas y mascotas). 
 
-  Música a elección del paciente. 
 
-  Reducir el ruido. 
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Table 41 - Overview of quantitative articles retrieved in the second search strategy 
 
 
Author 
(year) 
Country 
 
 
Aim of study 
 
Approach 
 
Sample/Setting 
 
Key findings 
 
aQuality 
Score 
 
Beckstrand 
et al., 2006 
USA 
 
To collect suggestions from 
critical care nurses for 
improving end-of-life care in 
intensive care units. 
 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: 72-item mailed 
questionnaire: 
 
- Barriers: n=3 
- Facilitators: n=6 
 
 
 
 
 
Sample: Randomly selected, national 
and geographically dispersed 861 nurse 
members of the AACN (RR= 61%), who 
were employed as staff nurses (53%), 
charge nurses (36%), clinical nurse 
specialists (4%), or in other roles (6%), 
with a mean of 19,8 years of RN 
experience and 16 years of experience 
in the critical care setting (no SD given). 
 
Of the 861 nurses, 485 (RR=56%) 
provided suggestions for changing 
EOLC in critical care units. They were 26 
to 74 years old with an average of 44.6 
years (no SD given).  
 
Setting: 
 
- Intensive care and critical care units 
(61%). 
 
- Cardiovascular/ neurological/ shock 
trauma ICUs (18%). 
 
-  Medical/surgical ICUs (13%). 
 
-  Other settings (9%). 
 
Barriers to Facilitating a Good Death: 
 
1. Staffing patterns and shortage of nurses: 
 
1.1. Lack of time to care for dying patients 
appropriately. 
 
 
2.  
 
2.1. Physicians’ behaviors:  
 
- Being less than truthful and/or 
somewhat     unrealistic about a 
patient’s prognosis. 
  
 
3.  
 
3.1. Some physicians tended to see a 
patient’s death as a personal failure, 
suggesting that “doctors really hate 
admitting defeat”. 
 
Facilitators to Providing a Good Death: 
 
1. Making environmental changes to promote 
dying with dignity. 
 
2. Being present. 
 
3. Managing patients’ pain and discomfort. 
 
4. Knowing and then following patients’ wishes for 
end-of-life care. 
 
5. Promoting earlier cessation of treatment or not 
initiating aggressive treatment at all. 
 
6. Communicating effectively as a healthcare 
team. 
 
 
 
 
 
* *  
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Coenen et 
al., 2007 
Ethiopia, 
India, Kenya 
and USA 
 
To describe nursing 
interventions to promote 
dignified dying as identified by 
nurses in four countries. 
 
Design: Cross-sectional 
descriptive survey. 
 
Data collection:  
 
- Ethiopia, India and Kenya: 
hand-delivered questionnaire.  
The site coordinator collected 
the completed ICNP Dignified 
Dying Surveys in unmarked 
envelopes. 
 
- USA: mailed questionnaire. 
 
Sample: 560 nurses with a mean of 19 
(SD ± 11.7) years of RN experience who 
cared for dying patients in: 
 
- Ethiopia: n=14 (no RR given). 
- India: n= 229 (RR= 63%). 
- Kenya: n = 36 (RR= 72%). 
- USA: n=281 (RR= 32%). 
 
Inclusion criteria: 
 
- Have experience caring for dying 
patients. 
 
- To be able to read and write Hindi or 
English. 
 
- Have completed the ELNEC 
program. 
 
Setting: hospitals and clinics in 
Ethiopia, India, Kenya and USA. 
 
 
Three categories of the Dignity-Conserving Care 
Model were identified by nurses from all countries: 
 
1. Illness-Related Concerns: 
 
 Administering analgesics. 
 
 Ensuring the airway is not obstructed.  
 
 Suctioning the airway, giving oxygen as 
needed. 
 
 Administering morphine to reduce 
respiratory distress. 
 
 Relieving pain. 
 
 Providing pain relief. 
 
 Helping to overcome pain. 
 
 Promoting comfort. 
 
 Control of anxiety. 
 
 Control of dyspnea. 
 
 Pain control. 
 
 Control symptoms. 
 
 Nonpharmacologic interventions: 
 
-  Relaxation techniques. 
 
-  Imagery. 
 
-  Massage. 
 
-  Back rubs. 
 
-  Aromatherapy. 
 
-  Therapeutic touch.  
 
   General comfort measures:  
 
-  Bathing. 
-  Hygiene needs. 
-  Mouth care. 
-  Comfortable positioning. 
 
 Psychological comfort: 
 
-  Teaching about death. 
 
-  Providing reassurance about 
maintaining comfort. 
 
-  Reassurance. 
 
-  Talking about death. 
 
-  Talking about patients’ fear about 
dying. 
 
* * * * 
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-  Listening and acknowledging patient 
perceptions. 
 
-  The importance of presence (e.g., 
staying with patients, staying at the 
bedside, being with them). 
 
 
2. Dignity-Conserving Repertoire: 
 
 Psychological reassurance. 
 
 Psychological and spiritual comfort. 
 
 Maintaining hope or faith and accepting 
clients’ feelings. 
 
 Grief work facilitation and reminiscence. 
 
 To promote autonomy:  
 
-  Keeping patients involved in 
treatment decisions. 
 
-  Allowing patient control. 
 
-  Trying to fulfill patient wishes. 
 
-  Helping patients to fulfill their last 
wishes.  
 
 To advocate for patient wishes and with the 
family and healthcare team. 
 
 Related to praying:  
 
-  Praying with the patient and family. 
 
-  Praying for the patient. 
 
-  Chanting prayers. 
 
 
 Presence of spiritual mentors:  
 
-  Priests. 
 
-  Pastors. 
 
-  Chaplains. 
 
-  Members of the clergy. 
 
-  Other spiritual leaders. 
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3. Social-Dignity Inventory: 
 
 Family-focused interventions included: 
 
-  Encouraging family members’ 
presence and involving them in care. 
 
-  Reassuring and supporting family 
members. 
 
-  Educating and explaining to the 
family about the patient’s condition. 
 
-  Helping family members’ 
acceptance of death and the belief in 
life after death. 
 
 Environmental interventions:  
 
-  Offering privacy. 
 
-  A homelike environment. 
 
-  A quiet room. 
 
-  Pet. 
 
-  Visits. 
 
-  Soft music and lighting. 
 
 Listening: 
 
-  Listen with interest. 
 
-  Listening to their story. 
 
-  Careful listening. 
 
-  Deep listening. 
 
-  To be a good listener and listen to 
patient´ words. 
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 Interventions demonstrating respect: 
 
-  “Try to fulfill/comply with patient 
wishes”. 
 
-  Maintain confidentiality and “give 
love”. 
 
-  Honesty, compassion, and respect 
of cultural, religious, or personal 
traditions. 
 
-  Avoid giving other stress to the 
patient, offer human respect, and offer 
tender loving care. 
 
- Crying with the family and offering 
“compassionate permission to be 
sorrow-filled”. 
 
 Presence, of being with the patient: 
 
-  Always being there and “not leaving 
the patient alone.”  
 
-  Staying with the patient. 
 
-  Maintaining an active presence in 
their lists of interventions.  
 
 Positive physical contact: 
 
-  Holding hands.  
 
-  Touch.  
 
-  Gentle touch. 
 
-  Healing touch. 
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Wilson et 
al., 2006 
USA 
 
To validate the concept of 
dignified dying. 
 
To identify nursing 
interventions to promote 
dignified dying. 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: mailed 
questionnaire 
 
Sample: n=289 nurse members of the 
ELNEC (RR=32%) with an average of 
25,6 (SD=8,99) years of professional 
experience 
 
55% of nurses reported that they 
currently had some time in clinical 
practice, providing direct patient care. 
  
60% of nurses were working in hospital 
settings, with Hospice Care the second 
most frequent practice setting (17%). 
 
56.6% of the nurses had master's 
degrees and another 20% doctoral 
degrees in nursing. 
 
Setting: 50 states of USA 
  
 
Characteristics of dignified dying shown in 
descending order of importance: 
 
1. Verbalizes relief of pain. 
 
2. Expresses control of symptoms. 
 
3. Participates in decisions for care and treatment. 
 
4. Verbalizes physical comfort. 
 
5. Verbalizes spiritual contentment. 
 
6. Reviews life experiences. 
 
7. Resolves personal and family concerns. 
 
8. Feelings of sorrow, grief, and detachment 
processed through mourning. 
 
9. Expresses feelings of loss. 
 
10. Consciously dealing with emotions relating to 
impending death. 
 
11. Shares feelings of loss with significant others. 
 
12. Expresses spiritual concerns. 
 
13. Expresses expectations about the impending 
end of life. 
 
14. Expresses acceptance of dying. 
 
15. Expresses lack of control in treatment 
decisions. 
 
16. Verbalizes lack of respect from healthcare  
      Providers. 
 
Other terms instead of dignified dying were used by 
nurses: 
 
1. Good death. 
 
2. Comfortable death. 
 
3. Peaceful dying. 
 
4. Grateful death. 
 
5. Respectful dying. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
* * * * 
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a Quality score reflects the MMAT score range for quantitative research from zero (no stars) to ***** (five stars) 
 
AACN=American Association of Critical-Care Nurses; ELNEC=End of Life Nursing Education Consortium; EOLC= End-of-life care; ICNP=International Classification for Nursing Practice; ICUs= Intensive 
Care Units; RN= Registered Nurse; RR= Response Rate; SD= standard deviation; USA= United States of America. 
 
 
 
 
Five categories of interventions to promote 
dignified dying were identified by the nurses: 
 
1. Symptom management: 
 
-  Pain control. 
 
-  Relief of suffering. 
 
-  Relaxation techniques. 
 
-  Personal care (hygiene measures). 
 
-  Positioning. 
 
-  Massage. 
 
2. Communication: 
 
-  Listening actively. 
 
-  Presence (sitting quietly). 
 
-  Elicit preferences. 
 
-  Facilitate communication to support 
client choices. 
 
3. Family care: 
: 
-  Support family. 
 
-  Teach family about dying process. 
 
-  Involve family with care. 
 
-  Allow family to have time for privacy. 
 
4. Spiritual comfort: 
 
-  Pray with person and family. 
 
-  Inclusions of spiritual traditions. 
 
-  Promote a sense of hope. 
 
5. Environmental management: 
 
-  Promote "home-like" atmosphere 
(quilts, pyjamas, and pets). 
 
-  Music of patient's choice. 
 
-  Reducing noise. 
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Tabla 42 - Evaluación de la calidad de los estudios cuantitativos recuperados en la segunda estrategia de búsqueda utilizando MMAT 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Criterios metodológicos de calidad 
 
 
 
Preguntas de selección 
 
4. Preguntas descriptivas cuantitativas 
 
 
 
 
 
Autor (año) 
 
1) ¿Hay 
preguntas de 
investigación 
claras? 
 
2) ¿Los datos 
recopilados 
permiten 
abordar las 
preguntas de 
investigación? 
 
 
4.1. ¿Es la 
estrategia de 
muestreo 
relevante para 
abordar la 
pregunta de 
investigación? 
 
 
4.2. ¿Es la 
muestra 
representativa 
de la población 
de estudio? 
 
 
4.3. ¿Son las 
mediciones 
apropiadas? 
 
4.4. ¿Es bajo 
el riesgo de 
sesgo de no 
respuesta? 
 
4.5. ¿Es el 
análisis 
estadístico 
apropiado para 
responder la 
pregunta de 
investigación? 
 
 
 
 
 
Puntuación 
total 
 
 
Beckstrand 
et al.  
(2006) 
 
 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
No se puede decir 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
No  
 
 
No se puede decir 
 
 
** 
40% 
 
 
Coenen et al.  
(2007) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
No se puede decir 
 
 
**** 
80% 
 
 
Wilson et al.  
(2006) 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
No  
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
Sí 
 
 
**** 
80% 
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Table 43 - Quality appraisal of quantitative studies retrieved in the second search strategy using MMAT 
 
 
 
 
 
 
Methodological quality criteria 
 
 
 
Screening Questions 
 
4. Quantitative descriptive questions 
 
 
 
 
 
Author (year) 
 
1) Are there clear 
research questions? 
 
2) Do the collected 
data allow to 
address the 
research questions? 
 
 
4.1. Is the 
sampling strategy 
relevant to 
address the 
research 
question? 
 
 
4.2. Is the 
sample 
representative 
of the target 
population? 
 
 
4.3. Are the 
measurements 
appropriate? 
 
4.4. Is the risk 
of 
nonresponse 
bias low? 
 
4.5. Is the 
statistical 
analysis 
appropriate to 
answer the 
research 
question? 
 
 
 
 
 
Total 
Score 
 
Beckstrand 
et al. 
(2006) 
 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Can´t tell 
 
 
Yes  
 
 
Yes  
 
 
No  
 
 
Can´t tell 
 
** 
40% 
 
Coenen et al. 
(2007) 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes  
 
 
Yes  
 
 
Yes  
 
 
Yes  
 
 
Can´t tell 
 
**** 
80% 
 
Wilson et al.  
(2006) 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
Yes 
 
 
No  
 
 
Yes  
 
 
Yes 
 
 
Yes  
 
**** 
80% 
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5.1.2.2. SÍNTESIS CUALITATIVA TEMÁTICA INDUCTIVA 
 
Cuatro temas relacionados con la muerte fueron descubiertos inductivamente: la 
“Buena Muerte” -en inglés The “Good Death”-; la “Mala Muerte” -en inglés The 
“Bad” Death-; la “Muerte Digna” -en inglés The “Dignified Death”-; y provisión de 
una “buena muerte” -en inglés Provision of a “Good Death”-. Este último tema se 
estructuró en dos subtemas: obstáculos para ofrecer una buena muerte -en 
inglés obstacles to providing a good death-; y facilitadores para proporcionar una 
buena muerte -en inglés aids to providing a good death-.  
 
Los primeros tres temas encarnan la conceptualización de los términos “buena 
muerte”, “mala muerte” y “muerte digna”. Los dos últimos, ambos descriptivos, 
reflejan las influencias de dichos conceptos en la práctica clínica, además de las 
barreras que dificultan y las ayudas que garantizan la provisión de una “buena 
muerte”. Las Tablas 44 y 45 proporcionan una visión general del origen de las 
etiquetas de los temas y subtemas finales resultantes, así como de las citas 
literales de los once artículos originales que ejemplifican los mismos. 
 
5.1.2.2.1. LA “BUENA MUERTE” 
 
El primer tema, la “Buena” Muerte, puntualizó las características definitorias e 
intervenciones asociadas al proceso de “morir bien” y a la “buena” muerte, más 
comúnmente descritas por profesionales de Enfermería de Brasil, EE.UU., Israel, 
Italia y Reino Unido (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010; Cipolletta & Oprandi, 
2014; Costello, 2006; Endacott et al., 2016; Souza da Silva et al., 2015). 
 
En los párrafos siguientes se exponen los seis términos que conceptualizaron el 
fenómeno de la “buena” muerte, formulados a partir de los discursos de 
profesionales de Enfermería del ámbito de los Cuidados Intensivos (Becker et al., 
2017; Bratcher, 2010; Endacott et al., 2016; Souza da Silva et al., 2015) y de 
unidades de hospitalización generales médicas y quirúrgicas, un hospicio y varios 
servicios domiciliarios (Cipolletta & Oprandi, 2014; Costello, 2006): 
 
 Confort del binomio familia-paciente moribundo 
 
Este primer término hizo referencia a los cuidados al final de la vida 
requeridos para el logro de la “buena” muerte desde la perspectiva de los 
profesionales de Enfermería de diferentes Unidades de Cuidados 
Intensivos de hospitales de Brasil, EE.UU., Israel y Reno Unido, así como 
de otros entornos clínicos en Italia y Reino Unido. Recalcó además que el 
cuidado de Enfermería exigió competencia técnica y científica, ética y 
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humanidad, además de estar fundamentado en las prácticas de cuidado 
dirigidas al paciente moribundo y su familia en su particularidad e integridad 
(Becker et al., 2017; Bratcher, 2010; Cipolletta & Oprandi, 2014; Costello, 
2006; Souza da Silva et al., 2015). 
 
La promoción del confort significó la satisfacción de las necesidades físicas, 
sociales, psicológicas y espirituales del paciente moribundo y su familia, a 
través de las siguientes actuaciones (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010; 
Cipolletta & Oprandi, 2014; Costello, 2006; Souza da Silva et al., 2015): 
 
i. Alivio y control del dolor y otras molestias físicas 
 
En el primer estudio, el “confort físico y control del dolor” fueron los 
términos más frecuentemente mencionados por los profesionales de 
Enfermería. Sus respuestas incluyeron: “sin dolor ni sufrimiento”; “sin 
angustia”; “sin ansiedad”; “control sobre el dolor y sufrimiento”; y 
“necesidades físicas específicas que debían satisfacerse (controlar 
la dificultad para respirar, realizar cambios posturales, interrumpir las 
líneas invasivas)” (Becker et al., 2017). 
 
En el segundo, la idea de que el paciente moribundo no sufría al final 
de su vida fue la segunda más comentada por los profesionales de 
Enfermería. Bastantes participantes tenían miedo de “ver a un 
paciente morir de dolor”. Sus descripciones de una “buena muerte” 
incluyeron la “analgesia generosa” y su compromiso con el paciente 
de mantener su confort en el final de la vida (Bratcher, 2010). 
 
En el tercero, una “buena” muerte fue descrita en términos de “ser 
esperada”, “ser medicalizada”, “involucrar a pacientes inconscientes 
cuyos síntomas estaban bien controlados” y “carecer de síntomas 
angustiantes” (Costello, 2006). 
 
En el cuarto último, implicó aquellas actuaciones encaminadas a 
disminuir el dolor y aliviar el distrés respiratorio de los pacientes 
moribundos mediante la administración de analgésicos, sedantes y 
las herramientas tecnológicas disponibles que pudieron brindar a los 
mismos un proceso de muerte y fallecimiento con mayor tranquilidad 
y dignidad. Significó también evitar el dolor de ciertos procedimientos 
invasivos, en los casos de irremediable condición terminal (Souza da 
Silva et al., 2015). 
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ii. Apoyo emocional, espiritual y social 
 
En el primer estudio, los profesionales de Enfermería de unidades 
de hospitalización médicas, oncológicas y quirúrgicas afirmaron que 
aquellas “intervenciones de Enfermería que proporcionaban 
recursos para el apoyo emocional y espiritual del paciente y su 
familia” contribuían al logro de la “buena” muerte (Becker et al., 
2017). 
 
Los profesionales de la Unidad de Cuidados Intensivos, por el 
contrario, hablaron de “proporcionar al paciente y su familia acceso 
al apoyo espiritual”. De manera general, todos consideraron el hecho 
de “estar en paz” predictor de una “buena” muerte (Becker et al., 
2017). 
 
En el segundo, los profesionales de Enfermería que participaron en 
el estudio declararon la necesidad de  
satisfacer las necesidades religiosas y espirituales del paciente 
moribundo (Bratcher, 2010). 
 
En el tercero, una “buena” muerte fue posible cuando la familia del 
paciente moribundo expresó su dolor sin sentirse avergonzada 
(Cipolletta & Oprandi, 2014). 
 
En el cuarto, se describieron intervenciones tales como garantizar la 
satisfacción de las necesidades religiosas del paciente moribundo, 
ofrecer confort psicológico, y aliviar las preocupaciones de la familia 
sobre los problemas del final de la vida (Costello, 2006). 
 
El quinto y último, se refirió al soporte/ayuda al paciente moribundo, 
demostrándole afecto y atención, ofreciéndole palabras constantes 
de coraje y fortaleza, y desarrollando estrategias de relajación y 
tiempo libre por parte de los profesionales de Enfermería (Souza da 
Silva et al., 2015). 
 
Significó también fomentar la presencia constante de la familia al 
lado del que se está muriendo, incluso si eso suponía la 
flexibilización de los estándares y las rutinas del hospital, mantener 
a la familia informada sobre la condición de su ser querido y brindar 
apoyo a la misma para ayudarlas a comprender la inevitabilidad de 
la pérdida y la situación de salud de su ser querido (Souza da Silva 
et al., 2015). 
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iii. Manteniendo de la salud y posicionamiento corporal 
 
Se identificaron algunas intervenciones tales como preservar el 
derecho a la integridad física, cuidar y “respetar” el cuerpo ante 
cualquier agente que pudiera lastimarlo, protegiendo la buena 
imagen corporal y la ausencia de olores, y mantener al paciente 
“caliente y en una posición cómoda” (Souza da Silva et al., 2015). 
 
Por otra parte, la integridad se pudo garantizar con el mantenimiento 
de unos adecuados cuidados de higiene corporal, incluyendo los 
momentos posteriores al fallecimiento y la prevención de lesiones 
como las úlceras por presión. La salvaguardia de dicha integridad 
fue una manera de sortear la incomodidad física, emocional y social 
del moribundo y la incomodidad emocional de la familia al ver al 
mismo con el cuerpo deformado y el mal olor. (Souza da Silva et al., 
2015).  
 
 Muerte deseada y presumible 
 
Dos fueron los determinantes de la “buena” muerte según un estudio: “alto 
grado de previsibilidad del fallecimiento” y “deseo expreso del profesional 
sanitario por el fallecimiento del paciente” (Costello, 2006). 
 
Era en estas dos situaciones en las que los profesionales de Enfermería 
pudieron debatir sobre “qué podían hacer” para que los cuidados al final de 
la vida estuviesen en la medida de lo posible “libres de estrés” tanto para la 
familia del paciente moribundo como ellos mismos (Costello, 2006). 
 
 Comunicación adecuada 
 
En un primer estudio, se demostró que una pésima comunicación podía 
crear expectativas poco realistas en el paciente moribundo y su familia. Los 
profesionales de la Medicina no en todos los casos pudieron aguantar el 
“peso emocional” de informar sobre el fallecimiento inminente, y, por tanto, 
la retrasaron o delegaron en otro profesional. Para ellos, especialmente 
para los cirujano, el fallecimiento suponía “un fracaso” (Cipolletta & Oprandi, 
2014). 
 
Asimismo, una mala comunicación pudo ocasionar la falta de espacio y 
tiempo para hablar con los pacientes moribundos y sus familias. 
Frecuentemente las familias y los profesionales de la Medicina 
establecieron la llamada “conspiración de silencio”, pidiéndole que no le 
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revelase al paciente ningún aspecto de la enfermedad terminal (Cipolletta 
& Oprandi, 2014). 
 
Por otra parte, los participantes señalaron la falta de competencia de los 
profesionales de Medicina en la comunicación en el final de la vida, 
reconociendo en cambio, el manejo adecuado de la misma por parte de los 
profesionales de Enfermería. Si bien dicho tipo de comunicación era 
responsabilidad del profesional de la Medicina, eran los de Enfermería 
quienes se ocupaban de mantener el vínculo y la relación con los pacientes 
moribundos y sus familiares. Es más, todos los participantes del estudio, 
independientemente de su categoría profesional, coincidieron en que debía 
de ser el profesional de la Medicina quien entrase en la habitación de los 
pacientes moribundos y hablase con ellos y sus familias, en lugar de evitarlo 
y delegar esta labor a los de Enfermería, como era el “procedimiento 
habitual”. Un médico admitió: "Y les decimos a las enfermeras: `Oh, bueno, 
cuando él haya muerto, ¡llámame para que pueda firmar el papel!´" 
(Cipolletta & Oprandi, 2014). 
 
Los participantes del estudio también recalcaron una contradicción en la 
comunicación del fallecimiento inminente: los profesionales de la Medicina 
poseían la responsabilidad, pero no el lenguaje adecuado para comunicar 
la muerte irremediable; los de Enfermería tenían el lenguaje, pero no la 
responsabilidad. Esta paradoja conllevó a que los primeros evadiesen su 
responsabilidad y a reflexionar sobre el enfoque que guía la práctica clínica 
de dichos profesionales en el final de la vida (Cipolletta & Oprandi, 2014). 
 
Por último, la escasa coordinación entre los profesionales sanitarios del 
equipo multidisciplinar y la práctica habitual de comunicarse con la familia 
en vez de con el paciente, provocó que en ocasiones la comunicación fuese 
poco clara e incluso contradictoria (Cipolletta & Oprandi, 2014). 
 
Un segundo artículo, describió ciertos comportamientos o acciones de los 
profesionales de Enfermería que pudieron tener un impacto considerable 
en la familia del paciente moribundo, como por ejemplo informarles, 
prepararles y avisarles (llamarles) ante el fallecimiento inminente de su ser 
querido. Tres fueron los aspectos de la comunicación descritos: 
“comunicación apropiada”;  “toma de decisiones a tiempo”; y “acciones 
adecuadas u oportunas” (Endacott et al., 2016). 
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El primero, “comunicación apropiada”, hizo referencia a la comunicación en 
los momentos críticos tales como la primera visita de la familia a la Unidad 
de Cuidados Intensivos, el traslado del paciente moribundo a la unidad y/o 
la primera consulta con el especialista. Un testimonio ilustrador de esto fue: 
“los médicos a veces dicen `bueno, pueden no mejorar´ o `no es probable 
que mejoren´ cuando en realidad el paciente va a morir” (Endacott et al., 
2016). 
 
El segundo, la “toma de decisiones a tiempo”, hizo alusión a la necesidad 
de recurrir a “planes de manejo” antes de que comenzara el turno de noche 
o la frustración ante la incapacidad para tomar decisiones durante el fin de 
semana (Endacott et al., 2016). 
 
El tercero, las “acciones adecuadas u oportunas”, se centró en asegurar 
que el paciente moribundo recibiera los cuidados terminales adecuados, o 
que la familia pudiera visitar libremente a su ser querido cuando se estaba 
muriendo (Endacott et al., 2016). 
 
 Entorno clínico adecuado 
 
La creación y mantenimiento de un entorno apropiado para la provisión de 
los cuidados al final de la vida fue un determinante de “buena” muerte 
identificado en varios artículos (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010; 
Cipolletta & Oprandi, 2014; Costello, 2006; Endacott et al., 2016). 
 
En el primer estudio, los profesionales de Enfermería de unidades de 
hospitalización médicas, oncológicas y quirúrgicas hablaron de la 
“promoción de un ambiente de paz” para el logro de una “buena” muerte 
(Becker et al., 2017). 
 
En el segundo, todos los profesionales de Enfermería compartieron la idea 
de que la facilitación de un ambiente “sereno” cuando el paciente está 
falleciendo era un determinante indiscutible de una “buena” muerte. Las 
contestaciones individuales de los mismos incluyeron: permitir música o 
mascotas en la habitación mientras el paciente se está muriendo; tener un 
ambiente tranquilo, sin pánico por parte del personal o la familia cuando el 
paciente muere; y, ausencia de protestas públicas de los miembros de la 
familia cuando los pacientes mueren (literalmente lo que significa gritar o 
llorar en voz alta de angustia) (Bratcher, 2010). 
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En el tercero, los profesionales sanitarios indicaron que una “buena” muerte 
ocurría en un entorno confortable y tranquilo, que simulaba el ambiente del 
propio domicilio del paciente (Cipolletta & Oprandi, 2014).  
 
Un profesional de Enfermería de atención domiciliaria afirmó que en una 
ocasión el personal decidió crear una habitación específica para el paciente 
moribundo a fin de garantizar su intimidad. Sin embargo, nadie quiso entrar 
y los pacientes tenían miedo de ir allí porque se había convertido en la 
"habitación de los muertos". Como consecuencia, se decidió volver al 
modelo de la habitación compartida y usar biombos o cortinas abatibles, 
pero, como alguien enfatizó, no eran como los que se veían en la televisión, 
sino que eran, más bien, “toldos simples” (Cipolletta & Oprandi, 2014). 
 
Otro aspecto abordado fue el lugar del fallecimiento. De hecho, algunos 
pacientes, especialmente la población anciana, prefirió quedarse en el 
hospital. Un profesional de Enfermería afirmó que “"Nadie te pide que te los 
lleves a casa porque allí [en el hospital] se sienten protegidos, las familias 
se sienten protegidas y quizás también la persona, siempre que él/ella aún 
esté consciente de lo que está sucediendo". Otros, en cambio, prefirieron 
el domicilio. Un médico de cabecera dijo: "se prefiere la peor suerte a la 
mejor clínica porque la persona prefiere ser una persona enferma a un 
paciente" (Cipolletta & Oprandi, 2014).  
 
En el cuarto, se demostró que el momento en el que acontecía la muerte 
fue determinante, considerándola como “buena” si era por la noche, al ser 
“natural y pacífica” (Costello, 2006). 
 
En el quinto y último estudio, se determinó que para conseguir una “buena” 
muerte” se tenía que proporcionar un entorno de cuidados terminales 
“apropiado para los pacientes moribundos” y que posibilitase el “cuidado 
culturalmente sensible”, identificando a veces que “el tratamiento 
demasiado prolongado” causó angustia (Endacott et al., 2016). 
 
Asimismo, una participante declaró que dicho ambiente apropiado para los 
pacientes moribundos consistía en “respetar las últimas horas de alguien. 
No es cómodo, ya sea protocolo o no, tener a gente que se ría y brome 
fuera de las cortinas cuando alguien se está muriendo" (Endacott et al., 
2016). 
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 Beneplácito para morir 
 
Un primer estudio contempló el concepto “aceptación de la muerte por parte 
del paciente moribundo y su familia” como definitorio de la “buena” muerte 
(Becker et al., 2017). 
 
Al menos ocho profesionales de Enfermería de un segundo trabajo 
sentenciaron que la “buena” muerte en la Unidad de Cuidados Intensivos 
supuso la aceptación de la misma por parte del paciente moribundo y/o sus 
seres queridos (Bratcher, 2010).  
 
Dicha aceptación del fallecimiento también incluyó las ideas de que tanto el 
paciente como sus allegados habían resuelto todos sus “problemas 
persistentes” y llegado a un consenso con el personal del hospital para 
conocer lo que le estaba pasando a su ser querido (Bratcher, 2010). 
 
En el tercer y último artículo, se describieron dos temas relacionados con la 
aceptación y afrontamiento de la muerte (Endacott et al., 2016).  
 
El primero de ellos fue, “lograr el cierre”, incluyó los subtemas de “negocios 
terminados para el personal y la familia” o “no terminados para el personal 
y la familia”. Los participantes fueron más propensos a desarrollar 
esfuerzos para “lograr el cierre” para la familia que para el propio personal 
sanitario. Un testimonio que ejemplificó esta situación fue el siguiente: “la 
familia necesita sentir que puede irse aquí y seguir adelante debido a la 
forma en que hemos finalizado ", pero a veces no para el personal, “no 
recibimos comentarios y no nos interrogamos…. en especial en los casos 
realmente horrendos”. Los resultados fueron consistentes entre las 
Unidades de Cuidados Intensivos y los países (Endacott et al., 2016). 
 
El segundo de ellos, "acomodar los comportamientos individuales", recogió 
las diferencias en la manera en la que los pacientes moribundos, las 
familias y los profesionales de Enfermería reaccionaron ante la muerte 
inminente del primero y la medida en que esto fue respetado y manejado. 
Tres subtemas fueron descritos; a saber, “reacciones del paciente”, 
“reacciones de la familia “y “reacciones de os colegas”. Las respuestas de 
los pacientes fueron identificadas como “bastante difíciles de manejar”. No 
obstante, los profesionales de Enfermería mostraron más respeto por 
adaptarse a las respuestas individuales de la familia y de sus compañeros. 
Un profesional realizó la consideración de que los clínicos debían de usar 
su propio criterio o juicio para saber el momento en el que tenían que dar 
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“un paso atrás” y permitir a la familia tener todo el tiempo que deseasen 
junto a su ser querido, pero también la necesidad de que éstos estuvieran 
"listos para dejar ir al paciente". Asimismo, las reacciones individuales de 
los clínicos y las familias a la muerte inminente del paciente se podrían 
adaptar si la comunicación era efectiva; los hallazgos sugirieron que la 
medida en que esto sucedió fue variable en todas las Unidades de 
Cuidados Intensivos y países (Endacott et al., 2016).   
 
 Dignidad y respeto en el perecimiento 
 
En el primer estudio, algunos profesionales de Enfermería consideraron 
que los siguientes aspectos mantuvieron la dignidad y el respeto de los 
deseos del paciente moribundo: la privacidad; los deseos cumplidos; las 
necesidades culturales satisfechas; y el cierre de puertas o de cortinas 
(Becker et al., 2017). 
 
Por otra parte, la presencia de un ser querido junto a la cama del paciente 
moribundo, especialmente de la familia, permitiéndola estar a su lado todo 
el tiempo que fuese posible, potenciaron la dignidad de su muerte (Becker 
et al., 2017). 
 
En el segundo, una quinta parte de los profesionales de Enfermería señaló 
que para ellos era importante que su paciente tuviese una muerte con 
dignidad, es decir, con solemnidad, paz y respeto (Bratcher, 2010). 
 
Esta creencia se apoyó en el hecho de que los pacientes “veteranos” que 
cuidaron eran antiguos militares que habían servido a su país, por lo que 
se merecían ser cuidados con el mayor aprecio cuando fallecían en la 
Unidad de Cuidados Intensivos (Bratcher, 2010). 
 
El cumplimiento de los últimos deseos de los pacientes moribundos y sus 
familias, así como la presencia de la familia o de cualquier persona allegada 
al paciente fueron considerados ensalzadores de la dignidad de la “buena” 
muerte (Bratcher, 2010). 
 
Igualmente, la paralización de las resucitaciones del paciente moribundo a 
pesar de haber hecho todo lo posible fue considerado por los profesionales 
de Enfermería un elemento que dignificó la “buena” muerte del mismo 
(Bratcher, 2010). 
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En el tercero, la dignidad al morir significó “dejar a una persona con un 
cuerpo del que no debe sentirse avergonzada o asqueada” (Cipolletta & 
Oprandi, 2014). 
 
Asimismo, los profesionales sanitarios declararon que una muerte con 
dignidad era aquella que acontecía sin dolor. Si bien la paliación fue 
entendida como una actuación totalmente útil e indispensable, “quitar la 
conciencia” llegó a ser un problema para muchos, pues imposibilitaba que 
los pacientes moribundos presenciasen y compartiesen sus últimos deseos 
y pensamientos con sus seres queridos (Cipolletta & Oprandi, 2014). 
 
Por último, algunos participantes afirmaron que tanto los profesionales de 
la Medicina médicos como la familia del paciente administraban o 
demandaban tratamientos de soporte vital innecesarios e inconsistentes 
con una “buena” muerte (Cipolletta & Oprandi, 2014). 
 
En el cuarto, se hizo alusión al papel que los profesionales de Enfermería 
desempeñaron como defensoras de los pacientes moribundos, en los casos 
en los que en vez de dejarles morir dignamente se prolongó inútilmente su 
vida (Costello, 2006). 
 
Las intervenciones que los profesionales de Enfermería desarrollaron para 
promover “el buen morir” -en inglés “dying well”- de los pacientes 
moribundos se agruparon en los siguientes ocho grupos: 1) comunicación 
con el resto del equipo interdisciplinario y/o personal de Enfermería; 2) 
provisión de cuidado físico excelente; 3) presencia constante y 
demostración de cariño y compasión; 4) muerte con dignidad; 5) enseñanza 
al binomio familia-paciente moribundo a “morir bien”; 6) apoyo del dolor del 
paciente moribundo y su familia; 7) defensa del binomio familia-paciente 
moribundo; y 8) promoción de un ambiente tranquilo (Becker et al., 2017). 
 
1. Comunicación con el resto del equipo interdisciplinario y/o personal 
de Enfermería (Becker et al., 2017) 
 
Los participantes informaron que las comunicaciones más frecuentes 
se establecían entre los profesionales de Enfermería y los de 
Medicina, los servicios de “cuidado pastoral”, de Cuidados Paliativos 
y con los hospicios. Enfatizaron la relevancia de incluir el “cuidado 
pastoral” en el cuidado al final de la vida.  
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Expresaron la necesidad de concienciación sobre el apoyo al dolor y 
a la ira de la familia, así como el soporte espiritual a la misma. Por 
último, recalcaron la necesidad de una comunicación continua con el 
personal de Medicina para satisfacer las necesidades de confort del 
paciente moribundo y mediar con su familia.  
 
El personal de Enfermería también contactó a menudo con los 
servicios de Cuidados Paliativos y los Hospicios para pedir 
asesoramiento, ofrecer apoyo a la familia y abordar los problemas en 
la provisión de “los cuidados de confort” a los pacientes moribundos 
(el hospital contaba con una profesional de Enfermería de Cuidados 
Paliativos a tiempo completo). Se observaron también otras 
comunicaciones interdisciplinarias; a saber, con el Comité de Ética 
para consultas, con el equipo principal para las actualizaciones de la 
condición/situación del paciente, y con el personal de seguridad para 
conflictos familiares. 
 
La comunicación continua entre los propios profesionales de 
Enfermería permitió: atender las necesidades básicas y de apoyo de 
los pacientes moribundos y sus familias; recordar al personal la 
muerte inminente del paciente y así reducir los niveles de ruido e 
implementar medidas de confort; incluir el “código status”; y “transferir 
al paciente hacia o desde un nivel más alto de atención”. Además, 
dicha comunicación intrapersonal se consideró esencial con respecto 
a la necesidad del mismo para tener siempre en cuenta al paciente 
moribundo, “soportar la carga de trabajo”, y lidiar con el resto de los 
profesionales del equipo sanitario. 
 
2. Provisión de cuidado físico excelente (Becker et al., 2017) 
 
Los profesionales de Enfermería afirmaron que los pacientes 
moribundos precisaban de una evaluación continua para satisfacer 
sus necesidades físicas entre las que se incluyeron: hacer que el 
paciente se sienta lo más cómodo posible; cuidados de la boca; 
cambios posturales; higiene; terapia con oxígeno; administración de 
analgésicos y medicamentos contra la ansiedad; e iniciar o ayudar 
con un “código”. 
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3. Presencia constante y demostración de cariño y compasión (Becker 
et al., 2017) 
 
El profesional de Enfermería tenía que estar disponible para que el 
paciente y su familia pudieran conversar o simplemente pasar más 
tiempo con él. El paciente no debía estar sólo al morir y es el 
profesional de Enfermería quien debía estar fuerte, cómodo y 
disponible a pie de cama para ayudarle en lo que fuera necesario. Los 
profesionales de Enfermería resaltaron que eran ellos quienes debían 
escuchar, tocar, orar, ofrecer compasión y demostrar la mayor 
comprensión posible ante la situación que el paciente moribundo y su 
familia estaban viviendo. 
 
4. Muerte con dignidad (Becker et al., 2017) 
 
Las acciones para promover la dignidad en la muerte incluyeron: 
respetar los deseos del paciente moribundo y la familia; mantener la 
privacidad; y brindar lo necesario para una muerte digna. Los 
profesionales de Enfermería también sugirieron que “morir bien” era 
también una experiencia que seguía después del fallecimiento del 
paciente. Asimismo, varios participantes señalaron que ofrecer “la 
cantidad adecuada de espacio o presencia” y la atención física a la 
familia después de la muerte de su ser querido también eran acciones 
imprescindibles. 
 
5. Enseñanza al binomio familia-paciente moribundo a “morir bien” 
(Becker et al., 2017)  
 
Educar al paciente moribundo y su familia sobre la muerte, los 
síntomas del final de la vida y “qué esperar”, así como mantener a la 
familia informada sobre la condición del paciente y de actualizar dicha 
información ante cualquier cambio se consideraron aspectos 
importantes para promover una “buena muerte”. Los profesionales de 
Enfermería apuntaron que éstos debían de hablar con la familia las 
Voluntades Anticipadas o Instrucciones Previas, explicar la pauta de 
los fármacos empleados, responder a cualquier pregunta y brindarles 
tranquilidad. También señalaron que alentaron a la familia a continuar 
hablando a su ser querido en estado de inconsciencia o sedación. 
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6. Apoyo del dolor del paciente moribundo y su familia (Becker et al., 
2017) 
 
Varios fueron los profesionales de Enfermería que comentaron que 
habían hablado y brindado apoyo a la familia.  De igual manera, la 
escucharon y la permitieron que pasara todo el tiempo que fuese 
necesario junto a su ser querido. Pensaron que el apoyo al duelo 
también significó cuidar las necesidades físicas de la familia 
(descanso, comida, bebida) y ofrecerles apoyo espiritual.  
Un profesional de Enfermería comentó sobre la asistencia a un 
funeral y otra acerca del envío de una tarjeta de condolencia. 
 
7. Defensa del binomio familia-paciente moribundo (Becker et al., 2017) 
 
Los profesionales de Enfermería afirmaron que eran ellos quienes 
debían de mediar con el personal médico para obtener lo que se 
necesitaba para controlar los síntomas del paciente moribundo y 
ofrecerle un “fallecimiento pacífico”. Los comentarios para abogar por 
los pacientes moribundos y sus familias también incluyeron cumplir 
los deseos del paciente moribundo y ayudar a la familia a aceptar 
cuándo era adecuado finalizar con el tratamiento. 
 
8. Promoción de un ambiente tranquilo (Becker et al., 2017) 
 
Mantener bajos los niveles de ruido y una habitación limpia, ofrecer 
confort a la familia del paciente y proporcionar alternativas como la 
aromaterapia o musicoterapia fueron descritas como intervenciones 
para la creación de un “ambiente de paz”. Los participantes también 
comentaron que la provisión de una habitación más grande para los 
pacientes moribundos y/o una sala de espera a la familia en la que 
pudiera llorar podrían fomentaría en la creación de dicho ambiente. 
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5.1.2.2.2. LA “MALA MUERTE” 
 
El segundo tema, la “Mala” Muerte, especificó una serie de atributos principales 
definitorios de este tipo de muerte, basados generalmente en el mero suceso del 
fallecimiento en lugar de la trayectoria del mismo en los pacientes moribundos.  
 
Siete fueron los “determinantes de una mala muerte” detallados por un estudio 
(Costello, 2006):  
 
1. El fallecimiento repentino, que causaba la interrupción del orden 
sentimental de la unidad. 
 
2. La imposibilidad de los profesionales de Enfermería para anticiparse y/o 
prepararse para la muerte debido a ciertos obstáculos del entorno tales 
como la falta de tiempo. 
 
3. El acontecimiento del fallecimiento fuera de la unidad. 
 
4. La existencia de un conflicto familiar, ni el paciente ni su familia eran 
conscientes de la muerte inminente. 
 
5. La falta de respeto y dignidad evidentes. 
 
6. La inexistencia de un diagnóstico principal, y, por consiguiente, la creación 
de un clima de incertidumbre sobre el pronóstico del paciente moribundo. 
 
7. La presencia de dolor y del resto de los síntomas físicos, psicológicos y 
emocionales en el momento de la muerte. 
 
El control limitado sobre los hechos que precedieron e incluyeron el "evento de 
muerte" y, la falta de preparación y tiempo para conocer a la familia y hacer una 
evaluación precisa de las necesidades de los pacientes moribundos, 
constituyeron un riesgo para el buen funcionamiento de las unidades 
hospitalarias, así como unos predictores de una “mala” muerte en los pacientes 
en fase terminal (Costello, 2006).  
 
De manera análoga, los fallecimientos repentinos e inesperados también se 
atribuyeron a una “mala muerte”, impidiendo a los profesionales de Enfermería 
ofrecer a aquéllos que profesaban una religión, los ritos solicitados previamente 
por los mismos, como por ejemplo el sacramento de la última unción. Estos 
fallecimientos además entorpecieron la comunicación con las familias y 
dificultaron a los profesionales de Enfermería la preparación de las mismas para 
el fallecimiento ineludible de su ser querido. Algunos testimonios que ejemplifican 
estas “malas muertes” fueron: “No teníamos idea de que (Dennis) iba a morir; de 
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lo contrario, habríamos planeado las cosas, como pedirle al sacerdote que llame 
y hablar con la familia en un esfuerzo por prepararlos.” -en inglés “ We had no 
idea that (Dennis) was going to die -otherwise we would have planned things, like 
asking the priest to call and speaking to the family in an effort to prepare them.”-. 
Y “La familia de Joe debería haber estado mejor informada. Dijeron que no sabían 
que se estaba muriendo, pero opinamos que si lo sabían. Los familiares nos 
hicieron sentir tan culpables. Fue una comunicación muy mala.” -en inglés “Joe’s 
family should have been better informed. They said they didn’t know he was 
dying, but we were of the opinion that they knew. The relatives made us feel so 
guilty-it was very poor communication really.”- (Costello, 2006). 
 
Por otra parte, la inexistencia de un diagnóstico preciso y los intentos infructuosos 
de resucitación cardiopulmonar constituyeron lo que los profesionales de 
Enfermería llamaron “muertes traumáticas”, ocasionándoles sentimientos de 
culpa al no haber evitado o mitigado el sufrimiento del paciente moribundo y su 
familia. Así, una participante de un estudió afirmó: “¿Qué podríamos decir a la 
familia? Nunca supimos lo que realmente estaba mal con él. Acabamos de decir 
que era su corazón, pero no tenemos idea de lo que revelará la autopsia. Nos 
sentimos idiotas.” -en inglés “What could we say to the family? We never knew 
what was really wrong with him. We just said it was his heart, but have no idea 
what the post mortem will reveal – we felt like idiots.”- (Costello, 2006). 
 
Por último, los profesionales de Enfermería consideraron que aquellos pacientes 
moribundos que fallecían con ciertos síntomas físicos y psicológicos, al no haber 
sido paliados y/o aliviados con los tratamientos y/o terapias médicas 
administrados y/o cuidados de Enfermería aplicados, tales como el dolor, las 
náuseas, los vómitos o la angustia espiritual, experimentaban en carne propia 
una “mala” muerte. En otros casos, aquellos pacientes que carecían de un 
diagnóstico “sustancial”, tenían más probabilidades de sufrir una “mala muerte”, 
pero sólo en los casos en lo que sus familiares se disgustaban por otros 
problemas, como por ejemplo, una mala comunicación (Costello, 2006). 
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5.1.2.2.3. LA “MUERTE DIGNA” 
 
El tercer tema, la Muerte Digna, mostró las características definitorias más 
representativas de la muerte con dignidad. 
 
A partir del análisis de las entrevistas y cuestionarios cumplimentados por los 
profesionales de Enfermería que participaron en los estudios, empleados en 
diferentes unidades de hospitalización de adultos de cuatro países (Estados 
Unidos, Etiopía, India y Kenia), una unidad de Oncología Pediátrica y otra de 
Cuidados Intensivos Pediátrica de Brasil, se determinaron los siguientes cuatro 
subtemas principales que conceptualizaron la muerte digna, así como las 
intervenciones que dichos profesionales desarrollaron en su práctica clínica para 
promover la misma (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; Wilson et al. 
,2006; Poles & Bousso, 2011): 
 
 Confort físico, psicológico, emocional y espiritual de los pacientes 
moribundos 
 
La muerte digna fue concebida como aquella que aconteció sin la 
presencia de ningún síntoma de incomodidad -en inglés “discomfort 
symptom”-, física, psicológica, emocional y/o espiritual durante la fase 
terminal de la enfermedad. Por tanto, la provisión de confort consistió en 
la evitación, eliminación o, al menos el alivio de cualquier de éstos, a fin 
de minimizar cualquier tipo de sufrimiento en el paciente moribundo 
(Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; Wilson et al. ,2006; Poles & 
Bousso, 2011). Tal y como reflejó un estudio, proporcionar confort  implicó  
“adoptar estrategias que mejoran el bienestar, fortalecen y revitalizan a un 
niño que sufre a causa del tratamiento o las consecuencias del cáncer, 
pudiendo recurrir a los principios de los Cuidados Paliativos en los casos 
que así eran necesarios” (De Souza et al., 2013). 
 
Asimismo, facilitar que un paciente fallezca con dignidad también supuso 
promover el “bienestar” -en inglés “wellbeing”- del mismo. Los 
profesionales sanitarios tenían que implementar acciones dirigidas al 
aseguramiento del mismo, y especialmente en los pacientes pediátricos, 
como por ejemplo, fomentar la presencia continua de los miembros de la 
familia, permitir a los pacientes que hiciesen lo que les gustaba, que 
comiesen lo que les agradaba y/o apetecía, que recibiesen todas las 
visitas solicitadas e incluso el alta hospitalaria (Poles & Bousso, 2011). 
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Entendiendo esto, numerosas fueron las estrategias paliativas aplicadas 
para la obtención y mantenimiento del confort físico, psicológico, 
emocional y/o espiritual de los pacientes moribundos que promovían un 
final de vida y muerte dignos (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; 
Wilson et al. ,2006; Poles & Bousso, 2011). En los párrafos siguientes 
realizaremos una minuciosa exposición de las mismas. 
 
 Confort físico de los pacientes moribundos 
 
El síntoma más predominantemente descrito que requirió alivio fue el 
dolor (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; Wilson et al. ,2006; 
Poles & Bousso, 2011), seguido de la disnea (Coenen et al., 2007; Poles 
& Bousso, 2011) y de las náuseas (Coenen et al., 2007).  
 
Los profesionales de Enfermería de EE.UU., Etiopía, la India y Kenia 
atribuyeron el mayor número de sus intervenciones a las preocupaciones 
de los pacientes moribundos sobre ciertos aspectos relacionados con la 
terminalidad de la enfermedad (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 
2013; Wilson et al. ,2006; Poles & Bousso, 2011).  
 
Tres fueron las intervenciones de Enfermería más frecuentemente 
asociadas con la provisión del confort físico a los pacientes moribundos: 
el alivio del dolor y/o la paliación del mismo, siempre y cuando no sea 
posible erradicarlo; el manejo de los síntomas de “discomfort físico”; y la 
mitigación del sufrimiento (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; 
Wilson et al. ,2006; Poles & Bousso, 2011). Por otra parte, los 
profesionales de Enfermería de los EE.UU. fueron los únicos que 
emplearon el término “control” en la descripción de las mismas. Así, 
hicieron alusión al “control del dolor” -en inglés “pain control” (Coenen et 
al., 2007; Wilson et al. ,2006), “control de los síntomas” -en inglés “control 
symptoms” (Coenen et al., 2007), “control de la disnea” -en inglés 
“control of dyspnea” (Coenen et al., 2007) y “control de la ansiedad” -en 
inglés “control of anxiety” (Coenen et al., 2007).  
 
La administración de analgésicos (EE.UU., India y Kenia) (Coenen et al., 
2007; Poles & Bousso, 2011) y sedantes (Brasil) (Poles & Bousso, 2011); 
el aseguramiento de que la vía aérea no estuviera obstruida (Kenia) 
(Coenen et al., 2007); la permeabilización de la vía aérea, aumentando 
el oxígeno si era necesario (India) (Coenen et al., 2007); y la 
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administración de morfina para reducir el distrés respiratorio (EE.UU.) 
(Coenen et al., 2007) fueron algunas actividades específicas.  
 
Igualmente, las técnicas de relajación; la aromaterapia; las “imágenes”; 
los masajes; los “masajes de espalda”; el “contacto terapéutico”; y los 
cuidados generales de higiene postural y personal, como el baño o el 
cuidado de la boca, fueron también mencionados como estrategias no 
farmacológicas (Coenen et al., 2007; Wilson et al. ,2006). 
 
 Confort espiritual de los pacientes moribundos  
 
Cuatro fueron las categorías generales que describieron las 
preocupaciones espirituales del paciente moribundo en el final de su 
vida: “cuidado espiritual” (Etiopía, Kenia); “comodidad espiritual” 
(Etiopía); “apoyo espiritual” (India); y “satisfacción espiritual” (EE.UU.). 
No obstante, los profesionales de Enfermería de manera específica e 
individualizada amenguaron su tormento con el lenitivo de imaginarles al 
fin “en paz” (Coenen et al., 2007; Wilson et al. ,2006). 
 
Tres fueron las intervenciones principales promotoras de la muerte digna 
(Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; Wilson et al. ,2006; Poles & 
Bousso, 2011): permitir aquellas prácticas espirituales basadas en la 
cultura del paciente moribundo; mantener el “sentido de la fe” en los 
mismos; y rezar por y/o con ellos. 
 
Permitir aquellas prácticas espirituales basadas en la cultura del 
paciente moribundo fue principalmente descrita por los profesionales de 
Enfermería de la India en actuaciones como "los parientes ofrecen Tulsi 
Patra [hojas de la planta de Tulsi] a la persona moribunda por la pureza 
de su vida", "los familiares ofrecen canto de oraciones o Bhajams 
[canciones usadas para oraciones y devociones] y leen shlokas [versos 
usados para oraciones y devociones] de Bhagwat Geeta", y "los 
familiares ofrecen gangatal [agua del río Ganges] por tener una muerte 
pacífica" (Coenen et al., 2007). 
 
Igualmente, los de Etiopía, Kenia e India también describieron una serie 
de intervenciones basadas en las creencias del Cristianismo: 
“consolarles con la palabra de Dios, según la cual existe la esperanza de 
una vida eterna” y “aconsejarles que la muerte no es el final de la vida, 
sino el comienzo de la misma para los cristianos" (Etiopía); "asegurarse 
de que [el paciente] ha aceptado a Cristo y se arrepintió de sus pecados 
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ante Dios" y "alentar la aceptación de la voluntad de Dios" (Kenia); 
“aceptar a Jesucristo” y “orar al Señor Jesús” (India). Los profesionales 
de la India también comentaron una serie de intervenciones espirituales 
dirigidas a Dios o al Señor que no tenía que ser necesariamente 
cristianas, como por ejemplo, "orar al dios [en] que cree" (Coenen et al., 
2007). 
 
Por otra parte, profesionales de Enfermería de tres países identificaron 
intervenciones relacionadas con la oración: orar con el paciente y su 
familia (EE.UU.); orar por el paciente (Kenia, India); y cantar oraciones 
(tanto cristianas como hindúes) (India) (Coenen et al., 2007; Wilson et 
al. ,2006). Los de Etiopía, en cambio, mencionaron el "consuelo de la 
palabra de Dios" (Coenen et al., 2007).  
 
Del mismo modo, los profesionales de EE.UU., India y Kenia 
identificaron intervenciones vinculadas con la presencia de mentores 
espirituales: sacerdotes, pastores, capellanes, miembros del clero u 
otros líderes espirituales. Sin embargo, los de Etiopía sugirieron que 
fuesen ellos los encargados de brindar apoyo espiritual al paciente, una 
actuación que realizan con mayor frecuencia los líderes espirituales o 
trabajadores laicos de este país (Coenen et al., 2007). 
 
 Confort psicológico y emocional de los pacientes moribundos  
 
El logro de una muerte digna mediante la mitigación del sufrimiento 
emocional del paciente moribundo es posible en los supuestos en los 
que éste: “revisa las experiencias de vida”; “comparte `sentimientos de 
perder´ con otras personas significativas”; “lidia conscientemente con las 
emociones relacionadas con la muerte inminente”; “resuelve inquietudes 
personales y familiares; “expresa sus expectativas sobre el inminente 
final de su vida”; “manifiesta sentimientos de dolor, pena y desapego a 
través del llanto”; “expresa sentimientos de pérdida”; y “presenta 
aceptación expresa de morir” (Wilson et al. ,2006). 
 
El consuelo psicológico y/o emocional del paciente en fase terminal fue 
abordado con las siguientes actuaciones de Enfermería; a saber, 
“enseñar sobre la muerte”, “brindar seguridad sobre cómo mantener la 
comodidad”, “mantener la esperanza o la fe”, y “facilitar la reminiscencia 
y el llanto” (EE.UU.) (Coenen et al., 2007). Determinadas actuaciones 
relacionadas con la ansiedad ante la muerte también fueron identificadas 
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por los profesionales de Enfermería (Coenen et al., 2007): “tranquilizar” 
(EE.UU); charlar con el paciente sobre el fenómeno de la muerte (Kenia); 
conversar con él sobre su miedo a morir (Kenia); escuchar y reconocer 
las percepciones del mismo (EE.UU.); y acompañarle o estar presente 
(quedarse con él, quedarse al lado de su cama y estar con él) (EE.UU., 
Etiopía, India y Kenia).  
 
 Atención integral a la familia del paciente moribundo 
 
Este subtema hizo alusión a la capacidad de los profesionales de 
Enfermería para: 1) crear “lazos” con la familia del paciente moribundo; 2) 
apoyar, ayudar, cuidar y proteger a la misma; y 3) fomentar y respaldar la 
relación binomial familia-paciente moribundo (Coenen et al., 2007; De 
Souza et al., 2013; Wilson et al. ,2006; Poles & Bousso, 2011).  
 
 Creación de lazos con la familia del paciente moribundo 
 
El compromiso e implicación emocional de los profesionales de 
Enfermería en la atención de la familia y la creación de “vínculos” 
favoreció una relación de enorme confianza y complicidad entre ambas 
partes. Tal es así, que dichos profesionales notaron los efectos positivos 
de esta relación en el tratamiento, terapias y/o cuidados prestados a los 
mismos, al ser “más efectivos y menos dolorosos” (De Souza et al., 
2013). 
 
El apoyo y respeto de los comportamientos, intereses, relaciones y 
valores socioculturales de la familia, así como de sus creencias y/o 
prácticas religiosas por parte de los profesionales de la Medicina y 
Enfermería, se consideró fundamental para establecer una relación 
estratégica de complicidad con la misma. Asimismo, dichos 
profesionales consideraron que su papel era orientarla e informarla de 
manera coherente, precisa y honesta sobre la situación de su ser 
querido, facilitando así su participación en la toma de decisiones en el 
final de la vida (Poles & Bousso, 2011).  
 
Por otra parte, el establecimiento de una alianza entre los profesionales 
sanitarios y la familia se relacionó con el consenso entre ambos respecto 
a la interrupción del tratamiento curativo, cambiando el enfoque de la 
atención desde un enfoque curativo a uno que promovió el confort físico 
y bienestar del paciente. En lo que respecta a los profesionales 
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sanitarios, los pacientes moribundos pediátricos carecieron de 
autonomía para tomar decisiones con respecto a la interrupción del 
tratamiento curativo, debido a las limitaciones cognitivas y emocionales 
inherentes a su etapa de desarrollo, así como a su posible condición 
física y conciencia en esta situación. Fue en estos casos en los que los 
padres asumieron la responsabilidad de decidir en el final de la vida, al 
representar mejor los intereses de los mismos (Poles & Bousso, 2011). 
 
Entendido esto, el hecho de que tanto los profesionales sanitarios como 
la familia se sintieron “seguros” significó que los intereses del paciente 
moribundo fueron protegidos; a pesar de su inevitable fallecimiento, se 
le ofreció y recibió toda la atención necesaria durante el curso de la 
enfermedad. Cuando tanto los profesionales sanitarios como la familia 
estuvieron convencidos de que, dada la situación, interrumpir el 
tratamiento curativo o de soporte vital era la mejor decisión, se sintieron 
más tranquilos y sin ningún sentimiento de culpa e impotencia por no 
haber podido hacer nada que pudiera haber cambiado el curso natural 
de la enfermedad (Poles & Bousso, 2011). 
 
 Apoyo, ayuda, cuidado y protección de la familia 
 
Tal y como afirmó un estudio, “una muerte digna es posible sólo cuando 
el profesional tiene la capacidad de ofrecer apoyo para ayudar a la 
familia. El apoyo se asocia comúnmente con ofrecer la presencia, 
escuchar y cuidar a los miembros de la familia” (De Souza et al., 2013). 
 
Se identificaron varias intervenciones específicas centradas en la ayuda 
y apoyo a la familia: fomentar la presencia de la misma e involucrarla en 
el cuidado terminal (EE.UU., Etiopía, India y Kenia) (Coenen et al., 2007; 
Wilson et al. ,2006); tranquilizar y apoyar a la misma (EE.UU., Etiopía, 
India y Kenia) (Coenen et al., 2007; Wilson et al. ,2006); instruirla en el 
manejo del paciente en fase terminal (EE.UU. e India) (Coenen et al., 
2007; Wilson et al. ,2006); explicarla la condición y situación real de su 
ser querido (EE.UU. e India) (Coenen et al., 2007; Wilson et al. ,2006); 
debatir con ellos las conductas propias del final de la vida tan a menudo 
como fuera posible y/o necesario (EE.UU.) (Poles & Bousso, 2011); 
ayudarla a aceptar la “condición irreversible del niño” (EE.UU.) (Poles & 
Bousso, 2011); prepararla para el fallecimiento de su ser querido 
(EE.UU.) (Poles & Bousso, 2011); brindar la oportunidad para 
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despedirse de su ser querido (EE.UU.) (Poles & Bousso, 2011); y facilitar 
su proceso de duelo (EE.UU.) (Poles & Bousso, 2011). Las profesionales 
de Enfermería etíopes además hicieron especial énfasis en ayudar a los 
familiares a aceptar la muerte y creer en la existencia de una vida 
después de la misma (Coenen et al., 2007). 
 
Asimismo, la atención y satisfacción de todas las necesidades físicas, 
psicológicas, emocionales y religiosas/espirituales de la familia, así 
como la mitigación y/o alivio de cualquier tipo de sufrimiento que éstos 
pudieran padecer, fueron acciones descritas por profesionales de 
Enfermería de EE.UU. para el cuidado y protección de los miembros de 
la familia (Poles & Bousso, 2011). 
 
Por añadidura, dos fueron las intervenciones dirigidas a asegurar el 
respeto y compasión de las familias descritas por los profesionales de 
Enfermería de EE.UU.: “llorar con la familia” y ofrecer "permiso 
compasivo para llenarse de tristeza" (Coenen et al., 2007). 
 
 Fomento y/o respaldo de la relación familia-paciente moribundo 
 
Los profesionales de Enfermería declararon por unanimidad que la 
familia y el paciente moribundo debían de disponer del mayor contacto y 
tiempo posibles durante la fase terminal de la enfermedad y en el 
momento del fallecimiento (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; 
Wilson et al. ,2006; Poles & Bousso, 2011).  
 
De manera análoga, la presencia constante de la familia, la creación de 
un ambiente apropiado en el que la privacidad estaba asegurada y la 
implementación de una “política de visita flexible” potenciaron la muerte 
con dignidad del paciente moribundo (Coenen et al., 2007; Poles & 
Bousso, 2011), pues “el niño pasa por esta situación de una manera más 
pacífica y reconfortante, que termina en una muerte digna” (De Souza et 
al., 2013). 
 
 Humanización 
 
La interpretación de toda la evidencia científica disponible, el empleo de 
los recursos humanos, sanitarios, sociales y tecnológicos existentes 
(Poles & Bousso, 2011), y el “cuidado humanizado” -en inglés “humanized 
care”-, constituyeron tres indicadores de excelencia de la muerte digna 
(De Souza et al., 2013). 
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Este subtema recogió las valoraciones, percepciones y juicios emitidos 
por los profesionales de Enfermería, basados en “lo que era importante” 
para el paciente moribundo y su familia en el final de la vida que a 
continuación se presentan (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; 
Wilson et al. ,2006; Poles & Bousso, 2011):  
 Entorno clínico
Los profesionales de Enfermería de EE.UU. fueron los únicos que dieron 
importancia a la creación de ambientes clínicos promotores de la muerte 
digna. Asimismo, varias fueron las intervenciones para el control del 
ambiente mencionadas por los mismos: garantizar la privacidad e 
intimidad de los pacientes moribundos y sus familiares; crear o fomentar 
un ambiente “hogareño” (uso de ropa de cama y pijama personales del 
paciente); permitir la visita de mascotas; reducir los ruidos e iluminación; 
crear una “habitación tranquila” con una iluminación suave; y permitir al 
paciente escuchar música, siempre que él lo desee (Coenen et al., 2007; 
Wilson et al. ,2006). Los profesionales de la India, en cambio, hablaron 
de un “ambiente de paz y cantando canciones favoritas” (Coenen et al., 
2007). 
 Presencia
Los profesionales de Enfermería de EE.UU., Etiopía, India y Kenia 
señalaron la importancia de la “presencia”, es decir, “de estar con el 
paciente” (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; Wilson et al. ,2006; 
Poles & Bousso, 2011). Las de Etiopía afirmaron la necesidad de “estar 
al lado de la cama del paciente moribundo”, las de Kenia “estar siempre 
allí” y "no dejar al paciente solo", las de la India “quedarse con el 
paciente”, y las de EE.UU. “mantener una presencia activa”. 
La demostración de afecto, respeto y disposición para estar al lado del 
paciente moribundo y su familia, siempre y cuando estén dispuestos y 
preparados para esto, ofreciéndoles palabras de consuelo o un hombro 
para llorar (De Souza et al., 2013). En otro estudio se contemplaron otras 
muestras de contacto físico positivo tales como “cogerse de las manos” 
(EE.UU., India, Kenia), “tocar” (India, Estados Unidos) y “tocar con 
suavidad y toque de curación” (EE.UU.) (Coenen et al., 2007). 
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 Comunicación
Una comunicación abierta entre el profesional de Enfermería y el 
binomio familia-paciente moribundo otorgó importancia a las 
inquietudes, inseguridades y miedos de estos últimos, permitiéndoles 
conversar, hacer preguntas y aclarar los aspectos que les eran confusos 
(De Souza et al., 2013; Poles & Bousso, 2011; Wilson et al. ,2006).  
Los profesionales de Enfermería de EE.UU recalcaron la importancia de 
explicar al paciente moribundo las técnicas que se les iban a realizar y 
las actuaciones en el final de la vida (De Souza et al., 2013; Poles & 
Bousso, 2011; Wilson et al. ,2006). Sostenían además que comunicarse 
con él era “su obligación”; por lo tanto, tenían que conocer cómo 
acercarse a él e identificar lo que significaban para él (De Souza et al., 
2013). 
Algunas de las intervenciones encaminadas al establecimiento de una 
comunicación verbal y no verbal terapéutica fueron: 
- Escuchar (Coenen et al., 2007; Wilson et al. ,2006) : en ambos estudios 
“la escucha” fue la intervención individual más frecuente identificada por 
profesionales de Enfermería de EE.UU. Varios “tipos de escucha” fueron 
descritos por los mismos: “escucha con interés”, “escucha su historia”, 
“escucha con atención”, “escucha a fondo”, “escucha activa” y “escucha 
bien”. Los profesionales de Enfermería de la India también sintieron “la 
necesidad de ser un buen oyente y escuchar las palabras de los 
pacientes”, pero los de Etiopía y Kenia no la incluyeron en su repertorio 
de intervenciones para promover la muerte digna. 
- Estar sentado en silencio al lado del paciente moribundo ( Wilson et al. 
,2006). 
- Obtener preferencias del paciente moribundo y la familia ( Wilson et al. 
,2006). 
- Facilitar la comunicación para apoyar las elecciones del paciente 
moribundo y la familia ( Wilson et al. ,2006). 
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 Equipo multidisciplinar 
 
La falta de comunicación, coordinación y consenso entre los distintos 
profesionales de la atención sanitaria, particularmente entre los 
profesionales de Enfermería y Medicina, constituyó una preocupación 
común entre los primeros demostrando así su compromiso ineludible con 
el paciente moribundo y su familia (De Souza et al., 2013; Poles & 
Bousso, 2011). Según éstos, el trabajo en equipo implicó que los 
cuidados terminales fuesen más “holísticos” y “efectivos” y, por lo tanto, 
pudiesen proporcionar una muerte digna a los pacientes moribundos y 
sus familias (De Souza et al., 2013). 
 
La toma de decisiones guiada por los principios de la bioética 
(beneficencia, no maleficencia, autonomía y justicia); la consulta con el 
Comité Ético del hospital en temas o situaciones que provocaban ciertos 
dilemas; el consenso entre el equipo sanitario sobre la conducta al final 
de la vida; la participación de todos los miembros del equipo 
multidisciplinar en las decisiones hasta que se alcance un acuerdo entre 
los mismos; y el trabajo en equipo y multidisciplinar entre los 
profesionales de la Medicina, Enfermería, Psicología, asistentes sociales 
y espirituales, fueron considerados como características definitorias de 
la muerte digna (Poles & Bousso, 2011). 
 
 Autonomía del paciente moribundo y familia 
 
Fomentar la autonomía de los pacientes moribundos y sus familias 
permitiendo que ambos participasen de manera activa en el proceso de 
la toma de las decisiones y cuidados al final de la vida, dignificó 
considerablemente el perecimiento de los pacientes moribundos 
(Coenen et al., 2007; Poles & Bousso, 2011; Wilson et al. ,2006).  
 
De ahí que los profesionales de Enfermería, en un intento por promover 
la autonomía, determinasen algunas intervenciones específicas; a saber, 
considerar las preferencias y opiniones de la familia sobre la vida y la 
muerte del paciente moribundo (EE.UU.), respetar la libertad de la familia 
a negarse a realizar ciertos procedimientos (EE.UU), evitar provocar 
tanto al paciente como a la familia cualquier tipo de estrés, respetarles y 
brindarles “cuidados tiernos” (EE.UU., e India), involucrarles en las 
decisiones de tratamiento (EE.UU.), posibilitarles el control de su 
situación (EE.UU.), mantener la confidencialidad y "darles amor" (Kenia), 
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mostrar honestidad, compasión y respeto por sus tradiciones culturales, 
religiosas y/o personales (EE.UU.), tratar de acatar o satisfacer sus 
últimos deseos (Etiopía), y ayudarles a cumplir los mismos (India).  
 
No obstante, en los supuestos en los que los pacientes moribundos no 
eran capaces por ellos mismos de satisfacer sus propias necesidades, 
preferencias y/o deseos, los profesionales de EE.UU. tuvieron un papel 
importante como “defensores” de los mismos, abogando por el 
cumplimiento de sus últimas voluntades ante el resto de los 
profesionales sanitarios del equipo de atención multidisciplinar (Coenen 
et al., 2007). 
 
 Cuidados holísticos 
 
Una muerte digna era posible si las necesidades físicas, psicosociales, 
espirituales y emocionales del paciente moribundo y su familia eran 
satisfechas. En otras palabras, el cuidado integral de todas las 
dimensiones de los mismos posibilitó una muerte con dignidad (Coenen 
et al., 2007; De Souza et al., 2013; Poles & Bousso, 2011; Wilson et al. 
,2006).  
 
La complejidad en el reconocimiento de dichas necesidades, así como 
la provisión de cuidados holísticos a los mismos en el final de la vida, fue 
un tema “importante” para los profesionales de Enfermería de EE.UU., 
ya que la muerte del paciente provocó que éstos adquiriesen una 
confianza personal sobre la calidad de la atención que ofrecieron (De 
Souza et al., 2013; Poles & Bousso, 2011). 
 
 Aceptación de la muerte  
 
Los profesionales de Enfermería manifestaron la necesidad de sentir 
gratificación por su trabajo. El reconocimiento de los pacientes 
moribundos y sus familias a la labor desempeñada por los mismos 
favoreció que éstos afrontasen mejor la muerte del paciente. De manera 
análoga, la percepción de que, aun habiéndose producido la muerte del 
paciente, habían puesto todo su empeño para proporcionarle una atención 
holística y una muerte digna, les posibilitó encajar mejor tal pérdida.  Si 
bien dichos profesionales consideraron a la muerte digna como un reto, el 
logro del mismo les provocó sentimientos de satisfacción personal y 
laboral. Encontraron que sus resultados positivos del cuidado “renovaban 
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su energía” y les ayudan a “superar situaciones que involucraban la 
muerte” (De Souza et al., 2013). 
 
Cuatro fueron los conceptos que describieron este subtema; a saber, la 
identificación del paciente sin posibilidad de cura, la aceptación de la no 
reversibilidad de la enfermedad terminal, el “reconocimiento de los 
beneficios de la evolución natural de la enfermedad” y el afrontamiento de 
la muerte (De Souza et al., 2013; Poles & Bousso, 2011). 
 
Cuando las terapias y/o tratamientos no son efectivos para la curación de 
la enfermedad terminal, y, por tanto, el paciente no muestra ningún signo 
de recuperación, el profesional de la Medicina realiza la identificación del 
paciente sin posibilidad de cura, o sea, un paciente que fallecería si no 
fuera por la aplicación de las medidas de soporte vital. Asimismo, para 
poder establecer esta situación, el profesional de la Medicina debe 
asegurarse de que la evolución de la enfermedad no sufrirá ninguna 
alteración a lo largo del tiempo, a pesar de todos los recursos terapéuticos 
empleados para reparar la salud del paciente. También deben combinar 
“la razón y la emoción” para evaluar la situación del paciente y admitir que 
la Medicina tiene sus límites (Poles & Bousso, 2011). 
 
Únicamente aquellos profesionales sanitarios que atienden a pacientes 
moribundos y sus familias, fundamentalmente de la Medicina y 
Enfermería, lograrán aceptar la no reversibilidad de la enfermedad, 
cuando tengan la madurez suficiente para lidiar con la muerte (De Souza 
et al., 2013; Poles & Bousso, 2011). Sin embargo, un estudio reveló que 
algunos profesionales de Enfermería experimentaron sentimientos 
negativos tales como tristeza, culpa e inseguridad (De Souza et al., 2013).  
 
El “reconocimiento de los beneficios de la evolución natural de la 
enfermedad” se refirió al hecho de que los profesionales sanitarios no 
alterasen el curso normal de la enfermedad terminal, dejando que la 
muerte aconteciera de forma natural. Sus intervenciones consistieron en: 
evitar cualquier maniobra de resucitación en loa casos no reversibles, no 
aplicar ningún tratamiento que no revirtiera la situación; y limitar el 
tratamiento administrado al paciente (disminuyendo la infusión de 
fármacos vasoactivos o los parámetros de ventilación mecánica). Es en 
tales situaciones, en las que dichos profesionales consideran que el 
sufrimiento tanto del paciente como de la familia se puede minimizar, al 
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no alargar una situación irreversible y que, sin medidas de soporte vital, 
resultará en la muerte inminente del paciente (Poles & Bousso, 2011). 
 
El cuarto y último concepto, el afrontamiento de la muerte, representó la 
capacidad del profesional de Enfermería para reconocer el fallecimiento 
del paciente como una etapa más de la vida del mismo y percibir lo “desde 
un ángulo positivo”, como el alivio, descanso y el fin del sufrimiento para 
él y su familia. En este sentido, no se sintieron “responsables” por el 
fallecimiento del mismo, pues “para el profesional, sólo es posible ofrecer 
una muerte digna cuando alguien puede ver la muerte del niño con calma” 
(De Souza et al., 2013). 
 
Por otra parte, la muerte digna del paciente moribundo no se entendió 
como el “momento en el que termina la vida o el corazón deja de latir, sino 
como un proceso de transición que se produce durante la hospitalización”. 
En consecuencia, tras las experiencias de los profesionales de Enfermería 
en el cuidado del paciente moribundo y su familia, éstos elaboraron 
protocolos y desarrollaron estrategias, basadas en el escrupuloso análisis 
de sus acciones y consecuencias (De Souza et al., 2013). 
 
5.1.2.2.4. PROVISIÓN DE UNA “BUENA MUERTE” 
 
El cuarto tema, provisión de una “buena” muerte, resaltó una amplia diversidad 
de obstáculos y ayudas para proporcionar tanto a los pacientes como a sus 
familias una “buena” muerte. Así, un profesional de Enfermería de un estudio 
afirmó: “La muerte es el punto más crítico de la enfermedad. Debemos aprender 
a tratar [la muerte] con [la] dignidad y respeto que merece. Aprender a saber 
cuándo es suficiente es el mejor lugar para comenzar". -en inglés “Death is the 
most critical point of illness. We must learn to treat [death] with [the] dignity and 
respect it deserves. Learning to know when enough is enough is the best place 
to start.”- (Beckstrand et al., 2006). 
 
5.1.2.2.4.1. OBSTÁCULOS PARA EL LOGRO DE UNA “BUENA MUERTE” 
 
El primer subtema, obstáculos para ofrecer una “buena” muerte, describió una 
variedad de escollos existentes en la provisión de una muerte “aceptable” por 
parte de los profesionales de Enfermería en las Unidades de Cuidados 
Intensivos. Se identificaron los siguientes cuatro obstáculos: 1) dotación y 
escasez del personal de Enfermería; 2) desafíos en la comunicación; 3) 
preparación académica inadecuada para proporcionar cuidados de calidad al 
final de la vida; y 4) decisiones desacertadas sobre el tratamiento de los 
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pacientes moribundos, basadas en las necesidades de los profesionales de la 
Medicina.  
 
1. Dotación y escasez del personal de Enfermería 
 
La falta de tiempo para proporcionar una "buena muerte” fue la barrera 
descrita con mayor frecuencia por los profesionales de Enfermería.  
 
Tal es así, que una participante manifestó sentimientos de frustración: “Ahora 
que los pacientes de la UCI están más enfermos, a uno nunca se le brinda la 
capacidad de atender solo a este paciente. Las asignaciones no permiten 
este tiempo tan necesario” -en inglés “Now that ICU patients are sicker, one 
is never afforded the ability to care for just this patient. Assignments do not 
allow for this much needed time”- (Beckstrand et al., 2006).  
 
Además, la escasez del personal de Enfermería repercutió de manera directa 
y negativa en la ya mencionada falta de tiempo para el cuidado de los 
pacientes moribundos, pues tal y como dijo otra participante: “A menudo, si 
tenemos poco personal, tenemos poco tiempo para pasar con el paciente y 
la familia. Con la escasez de personal [de enfermería] cuidados críticos, esto 
sólo va a empeorar" -en inglés “Often, if we are short staffed, we have little 
time to spend with the patient and family. With the critical care [nursing] 
shortage, it’s only going to get worse.”- (Beckstrand et al., 2006). 
 
2. Desafíos en la comunicación 
 
Ciertos comportamientos y actitudes de los profesionales de la Medicina en 
la comunicación fueron también descritas por los profesionales de 
Enfermería. La información proporcionada a las familias de los pacientes 
moribundos sobre la situación y pronóstico de los mismos fue calificada como 
poco veraz y/o algo o nada pragmática (Beckstrand et al., 2006).  
 
Una participante con una experiencia profesional de treinta y cuatro años en 
la Unidad de Cuidados Intensivos recalcó que los profesionales de la 
Medicina son poco realistas sobre la condición de los pacientes en fase 
terminal (Beckstrand et al., 2006).  
 
Otros participantes sugirieron que los intercambios de información entre los 
profesionales de la Medicina y los familiares del paciente debían de 
realizarse de “una manera más oportuna” – “in a more timely fashion” en 
inglés-, señalando que si dichos profesionales fuesen más honestos y 
realistas con las familias a la hora de informarles sobre el pronóstico de su 
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ser querido, les estarían dando la oportunidad de preparase ante su muerte 
y de hacer que el tiempo que les quede de estar con él sea “de calidad”. 
Asimismo, esa franqueza en la información también sería útil para los 
profesionales de Enfermería en la preparación de las familias ante la 
inmediatez de la muerte de su ser querido (Beckstrand et al., 2006).  
 
Una última participante recalcó la problemática de "las expectativas poco 
realistas de los familiares", fomentadas por la escasa y confusa 
comunicación entre los miembros del equipo de atención sanitaria, al afirmar 
que “Los médicos frecuentemente renuncian a su papel en los problemas de 
muerte y le preguntan a la enfermera: "¿Lo harías?" Si [los médicos] dan la 
más mínima esperanza en una situación totalmente desesperada, la 
enfermera queda atrapada en el medio. Las familias quieren saber la verdad, 
pero a menudo su negación les impide aceptar lo inevitable. Por lo tanto, es 
extremadamente importante para todo el equipo de atención sanitaria estar 
en la misma longitud de onda con los problemas del final de la vida útil [dados 
nuestros] avances en tecnología.” -en inglés “Physicians frequently abdicate 
their role in dying issues and ask the nurse, “Would you do it? If [physicians] 
give the slightest bit of hope in a totally hopeless situation, the nurse is caught 
in the middle. Families want to know the truth, but often their denial prevents 
them from accepting the inevitable. Thus, it becomes extremely important for 
the entire healthcare team to be on the same wavelength with end-of-life 
issues [given our] advances in technology”- (Beckstrand et al., 2006).  
 
3. Preparación académica inadecuada para proporcionar cuidados al final de la 
vida de calidad 
 
Los profesionales de Enfermería que participaron en el estudio afirmaron que 
todos los miembros del equipo sanitario deberían recibir formación sobre la 
atención sanitaria al final de la vida. Recalcaron además la trascendencia de 
“enseñar a los médicos cuándo está bien permitir que el paciente muera con 
dignidad, para que el paciente no esté estresado innecesariamente y los 
sentimientos de culpa [del médico] sean menores". -en inglés “teach 
physicians when it is okay to allow the patient to die with dignity so the patient 
isn’t unnecessarily stressed and [the physician’s] feelings of guilt are less.”- 
(Beckstrand et al., 2006). 
La necesidad de educar a las familias de los pacientes y a la comunidad 
sobre las unidades de cuidados críticos; la donación de órganos; los 
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Documentos de Voluntades Anticipadas; el poder notarial permanente; y las 
aclaraciones sobre lo que los proveedores de cuidados al final de la vida 
pueden realmente hacer para los pacientes moribundos fueron aspectos 
también comentados por los profesionales de Enfermería que participaron en 
el estudio (Beckstrand et al., 2006). 
 
4. Decisiones desacertadas sobre el tratamiento de los pacientes moribundos 
basadas en las necesidades de los profesionales de la Medicina 
 
Algunos profesionales de Enfermería declararon que "los médicos realmente 
odian admitir la derrota" -“doctors really hate admitting defeat” en inglés-, 
sugiriendo que éstos tendían a ver la muerte del paciente moribundo como 
un fracaso personal y/o como una amenaza u ofensa a sus aptitudes 
profesionales (Beckstrand et al., 2006). 
 
De igual manera, otras participantes afirmaron la imperiosa necesidad de una 
práctica médica más humanizada y ajustada a las necesidades de los 
pacientes moribundos, pues son incontables las ocasiones en los que éstos 
vanamente experimentan dolor y carecen de apoyo emocional, espiritual y 
social (Beckstrand et al., 2006). 
 
5.1.2.2.4.2. FACILITADORES PARA PROPORCIONAR UNA “BUENA MUERTE” 
 
El segundo subtema, facilitadores para ofrecer una “buena” muerte, detalló una 
multitud de ayudas existentes en la provisión de una muerte “aceptable” por parte 
de los profesionales de Enfermería en las Unidades de Cuidados Intensivos. Se 
identificaron los siguientes seis ayudas para la muerte digna: 1) gestionar el 
entorno clínico; 2) acompañar constantemente al paciente moribundo; 3) manejar 
el dolor y otros síntomas físicos del paciente moribundo; 4) conocer y respetar la 
autonomía del paciente para el cuidado al final de la vida; 5) evitar el 
encarnizamiento terapéutico; y 6) fomentar la comunicación efectiva entre los 
profesionales sanitarios (Beckstrand et al., 2006). 
 
1. Gestionar el entorno clínico 
 
Un profesional de Enfermería imaginó un entorno en el que hubiese camas, 
duchas, servicios de comida disponibles para los familiares de los pacientes 
moribundos, música relajante y espacios tranquilos para la oración, la 
meditación y la reunión familiar (Beckstrand et al., 2006).  
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Otra participante describió lo que para ella sería el entorno ideal: “Construiría 
una capilla en el área de cuidados intensivos para las familias de pacientes 
y el personal del hospital. En las áreas de la UCI, construía baños para 
familias de pacientes, así como un pequeño jardín para caminar " -en inglés 
“I would build a chapel in the intensive care area for use of patient families 
and hospital staff. In ICU areas, I would build bathrooms for patient families 
as well as a small walking garden.”- (Beckstrand et al., 2006). 
 
Un tercer participante sugirió permitir a los pacientes moribundos fallecer en 
sus hogares, recibiendo los Cuidados Paliativos y el apoyo emocional, social 
y espiritual requeridos. Otros, en cambio, propusieron ofrecer a los pacientes 
moribundos y sus familias habitaciones individuales, velando así por la 
dignidad y privacidad de los mismos (Beckstrand et al., 2006). 
 
2. Acompañar constantemente al paciente moribundo 
 
Un pensamiento común entre los profesionales de Enfermería que 
participaron en dos estudios fue que ningún paciente moribundo debía 
enfrentar la muerte sólo, poniendo especial énfasis en la importancia del 
acompañamiento y/o presencia en el final de su vida tanto, de los familiares 
como, de los profesionales de Enfermería responsables del mismo (Becker 
et al., 2017; Beckstrand et al., 2006).  
 
La presencia de un ser querido junto a la cama del paciente moribundo fue 
la segunda ayuda más común identificada por los participantes del estudio 
de Becker y colaboradores. Permitir que los familiares estén presentes y que 
dispongan de más tiempo con el paciente si éste así lo desea fueron dos de 
los facilitadores descritos (Becker et al., 2017).  
 
Un comentario de una participante sugirió que la familia debería "tener 
acceso total al paciente y poder sentarse o acostarse con el él sí así lo 
desean" - en inglés “Have open access to the patient and they can sit or 
laywith the Patient as they wish.”- (Becker et al., 2017). 
Por otra parte, los profesionales de Enfermería sostenían que su deber y 
misión principal era asistir al paciente moribundo y a su familia, dejando a un 
lado el resto de sus responsabilidades, pues consideraban que “cada 
paciente necesitaba tener a alguien presente con ellos en el momento de la 
muerte: tocarlos, acercarse a ellos, informarles que está bien marcharse” 
(Beckstrand et al., 2006).  
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3. Manejar el dolor y otros síntomas físicos del paciente moribundo 
 
El control y alivio del dolor y del resto de los síntomas físicos, psicológicos y 
emocionales de los pacientes moribundos para proporcionar una “buena” 
muerte fue otra sugerencia hecha por una gran mayoría de los profesionales 
de Enfermería que intervinieron en un estudio (Beckstrand et al., 2006).  
 
Una participante describió esta ayuda como la mitigación de cualquier tipo 
de sufrimiento del paciente moribundo mediante la aplicación de cualquier 
medida de confort efectiva, en función siempre del nivel de su conciencia y 
de la existencia o no de un Documento de Voluntades Anticipadas o 
Instrucciones Previas (Beckstrand et al., 2006). 
 
4. Conocer y respetar la autonomía del paciente para el cuidado al final de la 
vida 
 
Algunos profesionales de Enfermería expresaron su anhelo por poseer una 
mejor comprensión y mayor conocimiento de las preferencias de sus 
pacientes moribundos sobre los cuidados al final de la vida (Beckstrand et 
al., 2006). 
 
Asimismo, una participante apuntó la necesidad de que los Documentos de 
Voluntades Anticipadas o Instrucciones Previas sean legalmente vinculantes 
para el cumplimiento de la voluntad de los pacientes moribundos, pues “[a 
veces] parecen ser pedazos de papel sin valor. En la mayoría de los casos, 
se usan como [solo] una guía que la familia puede o no seguir” -en inglés 
“……[Sometimes] they seem to be worthless pieces of paper. In most cases 
they are used as [only]”- (Beckstrand et al., 2006). 
 
5. Evitar el encarnizamiento terapéutico 
 
La suspensión de los tratamientos, terapias y procedimientos dolorosos e 
ineficaces que únicamente provocaron un sufrimiento innecesario en el 
paciente moribundo y su familia fue una acción facilitadora de una buena 
muerte declarada por varios participantes (Beckstrand et al., 2006). 
 
Algunos profesionales de Enfermería del contexto de los cuidados críticos 
pensaron que se debería tener más cuidado al usar recursos “valiosos”, 
como productos sanguíneos, y que estos recursos no deberían de ser 
aplicados en los pacientes moribundos.  
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Además, una participante añadió que “en lugar de dar a la familia la opción 
de suspender el ventilador y extubar al paciente, simplemente coloque al 
paciente en CPAP [presión positiva continua en la vía aérea] y permita que 
el paciente muera. Esto podría evitar la sensación de que la familia "se 
desconectó". El echo de interrumpir las drogas o disminuirlas evitaría esta 
sensación posterior” -en inglés “Instead of giving the family the option of 
discontinuing the ventilator and extubating the patient, simply place the 
patient on CPAP [continuous positive airway pressure] and allow the patient 
to die. This might prevent the feeling that the family “pulled the plug.” Just 
discontinuing drugs or decreasing them would prevent this after-the-fact 
feeling”-  (Beckstrand et al., 2006). 
 
Varios fueron los profesionales de Enfermería que experimentaron la 
frustración y angustia de continuar con tratamientos agresivos cuando había 
poca esperanza de que el paciente sobreviviera. Un ejemplo de ello es el 
siguiente discurso pronunciado por una participante: “tenemos pacientes con 
presores, líquidos, etc. abiertos, aunque hemos dicho a la familia que no se 
puede hacer nada; Estamos dando vueltas sin éxito, sin lograr nada” -en 
inglés “… [W]e have patients with wide open pressors, fluids, etc, even though 
we’ve told the family nothing can be done; we’re running around fruitlessly 
not accomplishing anything”- (Beckstrand et al., 2006) 
 
6. Fomentar la comunicación efectiva entre los profesionales sanitarios 
 
Los profesionales de Enfermería señalaron que una mejor comunicación 
interprofesional, especialmente entre los profesionales de la Medicina y ellos, 
facilitaría la buena muerte de los pacientes moribundos, al trabajar todos en 
la misma dirección y objetivo (Beckstrand et al., 2006). 
Una sugerencia específica fue que las unidades de cuidados críticos 
deberían tener “[una] enfermera de práctica avanzada para reunir equipos 
interdisciplinarios al principio de la admisión, para desarrollar un plan de 
atención consistente centrado en el portavoz de la familia, la identificación de 
los tomadores de decisiones (familia), la identificación del portavoz del 
médico primario (puede que no sea el médico principal) e identificación de 
una enfermera primaria (cuidadora o enfermera de práctica avanzada). [Este 
equipo] identificaría [la] calidad de vida pronosticada y el pronóstico del 
paciente” -en inglés “[an] advanced practice nurse to pull together 
interdisciplinary teams early in the admission to develop a consistent plan of 
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care focusing on the family spokesperson, identification of decision makers 
(family), identification of primary physician spokesperson (may not be the 
primary doctor), and identification of a primary nurse (caregiver or advanced 
practice nurse) [This team would] identify [the] patient’s predicted quality of 
life and prognosis”- (Beckstrand et al., 2006).
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Tabla 44 - Resumen de las etiquetas de temas y citas que ejemplifican los temas II 
 
 
Tema final 
 
 
Origen de la etiqueta del tema 
 
Citas de los artículos revisados que ejemplifican el tema 
La “Buena Muerte” (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010; Cipolletta & 
Oprandi, 2014; Costello, 2006; Endacott et al., 
2016; Souza da Silva et al., 2015) 
 
Promoción del confort: 
 
 “Una buena muerte es brindar consuelo al paciente, no siente dolor, tiene un buen pase, y eso se hace 
mediante la enfermería, que es quien está al lado del paciente, sabe que es único. [...] Debe ser muy 
enfático para que el equipo brinde consuelo, no permita el sufrimiento. La enfermería puede proporcionar, 
y es quien proporciona una buena muerte en la UCI, el equipo de enfermería.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “Para una buena atención al paciente, es [necesario] brindar toda comodidad, afecto y atención hasta el 
final del tiempo de la muerte. Haciendo nuestra parte y brindándole a ese paciente la atención que va a 
morir, brindándole toda la comodidad.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “Creo que la atención prioritaria al paciente terminal es exactamente el trabajo de enfermería, en relación 
con la comodidad. Considero que el cuidado de enfermería debe tomarse, lo mejor posible, para que el 
paciente muera cómodamente.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
1. Alivio de las molestias físicas: 
 
 “Minimizar el dolor del paciente, lo que le facilita tener una muerte digna [...] tratando de 
minimizar, tanto como sea posible, para que [la muerte] llegue a la forma menos dolorosa posible.” 
(Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “Cuidado con la adecuada sedación. Manteniéndolo siempre tranquilo, aparentemente sin 
dificultad respiratoria, tratando de hacer en ese momento que el paciente no sufra, que sufra lo 
menos posible.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “Creo que cada hospital debe tener una UCI para poder dar una buena muerte a las necesidades 
de los pacientes. En el caso de una enfermedad como el cáncer, el paciente debe tener una UCI 
para que pueda prestar más ayuda. Porque es tan difícil ver a un paciente morir sin tener el equipo 
adecuado para brindarle ese consuelo a la muerte.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “Una buena muerte pacífica es evitar que el paciente permanezca allí sufriendo dolor, agonizando, 
hay pacientes que vemos agonizantes, con dificultad para respirar, [debe ser] suministrado oxígeno 
para él, ofrecerle un medicamento que pueda aliviar algo de su dolor. No deje sentir el dolor sin 
necesidad o falta de oxígeno, ya que cuando podemos ofrecerle una mejora...” (Souza et al., 2015, 
p.43). 
 
 “Tener control sobre el alivio del dolor y el control de los síntomas parece ser la mayor influencia 
... proporcionar alivio del dolor es muy importante.” (Becker et al., 2017, p.151). 
 
 “…Ir sin dolor es importante tanto para el paciente como para nosotros.” (Costello., 2006, p. 598). 
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 “El paciente necesita ... estar cómodo, rodeado de familia y sin dolor. Creo que es muy importante 
que no tengan ningún dolor, que no frunzan el ceño ni escriban con agonía el mal manejo del dolor 
mientras mueren. Una buena muerte es aquella en la que el paciente no sufre ningún dolor, si es 
posible.” (Bratcher, 2010, p.91). 
 
 “Lo único que creo es que ellos [los médicos] necesitan medicar a las personas para tratar el 
hambre del aire y no necesariamente el dolor porque pueden o no tener dolor. El hambre en el aire 
es algo realmente malo y es por eso por lo que un poco de morfina, solo un poco de morfina en 
lugar de Ativan, ayudará a los pacientes que tienen hambre en el aire y ayudará si ellos también 
tienen dolor ... la morfina ayuda al paciente Con el pánico y el pánico es básicamente la causa del 
hambre de aire, creo que al menos eso es lo que he visto…” (Bratcher, 2010, p.91). 
 
 “Además ... cuando fallecen ... eso es bastante rápido. Realmente lo odio cuando tienen algún 
tipo de muerte prolongada.” (Bratcher, 2010, p.91). 
 
 “Murieron rápidamente frente a una larga enfermedad.” (Bratcher, 2010, p.91). 
 
 
2. Alivio de las molestias psicológicas / espirituales: 
 
 “Para mí, cuando un paciente se está muriendo, necesitamos brindar atención espiritual y captar 
al capellán, si eso es lo que el paciente quiere. Ir en paz es importante, e ir sin problemas.” 
(Costello., 2006, p. 598).  
   
 
3. Apoyo social y emocional, que también debe extenderse a la familia: 
 
 “Para proporcionar todo el apoyo. Creo que la familia nos facilita en este proceso. Los recursos 
humanos que conforma todo el equipo. Hay muchos seres humanos en el área de la salud. Me 
senté [en una situación particular] Hablé con el médico de guardia: ¿qué pasa? (le preguntó al 
médico de guardia) Ella dijo: no, liberamos [a la familia]. Nos movilizamos, en una forma de venir [a 
la familia], a ser liberados. Entonces, la persona a la que está siguiendo allí, todos brindando a la 
familia esta vez, brindándole la comodidad.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “Para tranquilizar al paciente siempre que sea posible, brindar apoyo, alentar a este paciente, 
incluso sabiendo que no hay forma. Jugando, tratando de desenrollar a este paciente, de varias 
maneras: jugando, usando la televisión, tratando de hacer todo lo posible por él para superar esta 
situación. La familia, la familia todo el tiempo al lado del paciente.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “Para dar todo el consuelo, cariño, atención a la muerte. Una buena muerte es brindar al paciente 
la atención que va a morir, brindándole todo el confort.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “Es para la familia estar en ese momento, hacerles entender que a veces la pérdida es inevitable. 
"Cada tarde, a las 4 p.m., está el informe médico, el médico siempre aclara que no tenemos nada 
que ocultar, ¿no?" (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “La perspectiva que tenemos en mente es una atención integral, que abarca también a la familia 
porque la familia debe tener una mayor atención en este momento. Además de la atención técnica, 
tenemos que tener una gran atención, como la familia del paciente." (Souza et al., 2015, p.44). 
 
 "Ayudar a la familia también, que a veces viene a visitar al paciente y está tan alterado (...) para 
apoyar a la familia. Es lo que podemos hacer en este momento.” (Souza et al., 2015, p.44). 
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4. Mantenimiento de la salud y posicionamiento corporal: 
 
 “Yo, como enfermera, busco bañarme, calentarme, porque pensamos así: con esa costra, todo 
esto es muy malo para la familia. Es bueno para la familia ver al paciente bien cuidado. Creo que 
la enfermería tiene un papel único en lo que respecta al cuidado del cuerpo, la higiene, un cuidado 
con una posición cómoda. A veces, solo lo que el paciente necesita en ese momento es una 
almohada." (Souza et al., 2015, p.44). 
 
 "Para evitar el hedor, tomar las secreciones de varios lugares del cuerpo del paciente." (Souza et 
al., 2015, p.44). 
 
 “Cuidarle bien, mantenerle limpio, sano." (Souza et al., 2015, p.44). 
 
 “Morir limpio, morir y limpiar el cuerpo después de la muerte. Mantener el cuerpo limpio después 
de la muerte. "No permita que el paciente muera con llagas, llenas de lesiones, cambie al paciente 
siempre en posición." (Souza et al., 2015, p.44). 
 
 "Dejar a una persona con un cuerpo del que no debe sentirse avergonzada o disgustada." 
(Cipolletta & Oprandi, 2014, p. 24). 
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Tiempo de comunicación: 
 
1. Comunicación adecuada: 
 
 "[El Consultor] acaba de tener una manera muy tranquila de hablar con los pacientes y sus 
familias. Y él es muy adelantado desde el principio; él les da los escenarios: "puede ir de esta 
manera o de esa manera." (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 "Continuar hablando con el paciente y hacerles saber lo que va a hacer." (Becker et al., 2017, 
p.151). 
 
 “Creo que ese punto inicial de su entrevista con los familiares. . .. es el pináculo en el que pierdes 
a tus familiares o bien, se han ganado tu confianza y saben que has hecho todo lo que te propusiste 
y que vas a ayudarles a través del proceso de su muerte, Pero sí. "Vuelven a la cama y dicen:" 
¿Qué quiso decir? ", hay que analizar todo lo que han dicho en la habitación." (Endacott et al., 2016, 
p.11). 
 
 
2. Toma de decisiones a tiempo: 
 
 “Cada familia es una familia especial y usted necesita hacerlo. . .. entiéndelos. Las familias aquí 
son muy grandes a veces. . .. cada uno de ellos puede tener su propia idea. Necesitas hablar con 
todos ellos diariamente para escucharlos y llegar a una decisión con ellos que es muy difícil." 
(Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 "Algunos de los consultores de mayor edad o algunos de los más experimentados están más 
dispuestos a tomar decisiones." (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “La mayoría de los médicos saben cómo hablar con las familias en el momento adecuado. La 
antigüedad de la enfermera también es muy importante; Necesitas poder conseguir tu propio 
camino y presionar para tomar decisiones." (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 
3. Acciones oportunas: 
 
 "Le pregunté si quería participar en la distribución de su marido y ella dijo que le encantaría y 
nunca pensó que eso sería posible". . .. para ella fue muy importante. Y eso le dio cierta 
participación.” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 "Ellos [los médicos] admitieron a un paciente muy joven con múltiples traumas y tenían la 
sensación de que la condición médica del paciente estaba disminuyendo muy rápidamente. . .. El 
médico lo consiguió juntos, pero demasiado tarde, demasiado poco demasiado tarde." (Endacott et 
al., 2016, p.11). 
 
 "Cuando veamos que los signos vitales están disminuyendo, llamaremos a la familia ... Intentan 
apoyar a las familias, pero .... ... algunas familias están abiertas, algunas están más cerradas; 
algunos te permiten ayudarlos." (Endacott et al., 2016, p.11). 
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Encajar los comportamientos individuales: 
 
1. Respuestas del paciente: 
 
 "Es tan difícil cuando el paciente ya no quiere estar aquí, él solo quiere irse, y terminamos tratando, 
tratando con antibióticos por vía intravenosa y todo tipo." (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “Y esta señora acaba de decirle al cirujano "bueno, ¿qué crees que es mejor?" Y él no pudo darle 
una respuesta, y ella dijo: "bueno, no quiero morir” …” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 
2. Respuestas de los clínicos: 
 
 “Difiere de médico a médico y de enfermera a enfermera, pero la decisión, al final, será una 
decisión de todo el personal aquí. . .. pero a veces hay un médico que insiste todo el tiempo en dar 
tratamiento incluso cuando el paciente se está muriendo, ¿sabes? . . ... .. Y la familia quiere 
detenerse a veces y el médico dice "espera, espera, espera" es muy difícil." (Endacott et al., 2016, 
p.11). 
 
 "Tuvimos una situación hace un par de semanas con un paciente que estaba en el registro de 
donantes, . . ., todos estábamos en pedazos en la muerte porque pensábamos que era tan trágico. 
Ahora, en un momento dado, nadie le dijo '¿estás bien?' A la enfermera, '¿estás realmente bien con 
esto?', Porque simplemente asumes que están bien y ellos simplemente se llevan bien, o tú también 
ocupado con otras cosas... " (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “Lo que lo hace bueno o malo [la muerte] depende de la enfermera; si ella es lo suficientemente 
firme como para obtener suficiente alivio del dolor. Depende de la antigüedad; Las nuevas 
enfermeras no saben cuándo comenzar algo para hacer de la muerte un honor.” (Endacott et al., 
2016, p.11). 
 
 
3. Respuestas de la familia: 
 
 “Y algunas familias no quieren estar allí. . .. tienes que hacerles saber que está bien irse, Que 
nadie los juzgará si no quieren estar allí. Algunas personas quieren sentarse allí y nunca irse, y 
otras no.” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “Sí, tenemos muchas familias que rechazan que su padre o su madre estén muriendo; quieren 
que hagamos todo lo que podemos hacer, seguir adelante, yendo, estará bien. Estas familias, 
ustedes saben, tienen que respetar sus sentimientos, sus peticiones. Aquí, es tan religioso y no 
puedes hacer las cosas que la familia te niega, así que las religiosas lo hacen por nosotros. . .. 
desafiante. No estoy hablando de judíos, sino de cualquier religión.” (Endacott et al., 2016, p.11). 
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Ambiente de cuidado apropiado: 
 
1. Ambiente tranquilo: 
 
 “...si no hay reclamos traumáticos por parte de la familia y pánico por parte del personal y / o la 
familia ... hace que las cosas sean más tranquilas, como cualquier otro tipo de evento de la vida; Si 
no hay pánico, hace que la vida pase más tranquilamente, más fácilmente." (Bratcher, 2010, p. 93). 
 
 
2. Un ambiente apropiado para pacientes moribundos 
 
 “A veces las chicas piensan que va a morir; no necesitamos lavarlo ", y trato de pensar que me 
gustaría entrar y ver a mi pariente así. incluso si el paciente va a morir, tal vez incluso en este 
cambio, no hay razón para que no debamos lavarlo y él debería morir al menos limpio.” (Endacott 
et al., 2016, p.12). 
 
 “Cuando los pacientes están en áreas de la unidad, es muy difícil mantener su privacidad y su 
dolor. Pero me pregunto, si eso es más acerca de nosotros; No puedo recordar si una familia me 
dijo: "¿Podrías pedirles que se callen?" Antes de.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 “Y su esposa estaba haciendo una vigilia junto a la cama, por lo que fue muy difícil. Hay tantas 
veces que puedes decirle "¿estás bien?", "¿Cómo estás?" No puedes ir y hablar sobre el clima. Eso 
parece completamente inapropiado.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 
3. Atención a las necesidades culturales del paciente y su familia. 
 
 “Mover al paciente hace que la muerte llegue antes. En las reglas judías, se supone que no debes 
mover al paciente si tiene DNR, porque provocará la muerte. Pero no puedo mover al paciente; 
Necesito mantener al paciente limpio. Necesito darle al paciente la oportunidad de morir con honor.” 
(Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 “Había una señora india (nativa americana) y su familia, y una de las cosas que hicieron fue 
después de que retiramos todo el soporte vital y todos estaban allí, dejamos el oxígeno encendido. 
Le di medicina para el dolor y la ansiedad, pero la familia tendría salvia e hizo que la salvia se frotara 
alrededor de su cabeza. Todos eran muy conformes con el ritual y esta dama estaba muy cómoda 
mientras se estaba muriendo. Fue realmente una gran muerte para ella y su familia en la UCI.” 
(Bratcher, 2010, p. 92).   
 
 
4. Excesiva prolongación del tratamiento. 
 
 “A veces llegamos al punto en que el tratamiento se lleva demasiado lejos. Ya vemos que el 
paciente no está allí; El paciente ya murió y solo continuamos con todo lo que gotea de 
noradrenalina y ventilación.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 “Expresó un deseo, que ya no quiere estar aquí, solo quiere irse, y terminamos tratando, y eso es 
casi un abuso porque en realidad va en contra de los deseos de esa persona.” (Endacott et al., 
2016, p.12). 
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 “A veces, tiene un paciente con daño cerebral anódico después de un accidente automovilístico 
o una reanimación prolongada, pero el dilema a veces entre enfermeras y médicos porque el médico 
cree que quizás podamos agregar algo, agregar y agregar. Pero las enfermeras… conocemos al 
paciente porque lo cuidamos las 24 horas del día y vimos cada cambio en la hemodinámica, cada 
cambio en la medicación, todo para el paciente; Podemos evaluar esto. Pero sigue siendo un 
dilema.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 
Lograr el cierre 
 
1. Personal sanitario: 
 
 “A mi nivel, nunca llegué a escuchar de qué murieron. He ido activamente a consultores y le dije: 
"¿Recuerdas a ese paciente? ¿De qué murieron? ". Sólo para que yo sepa por mi propia mente y 
se vayan". Oh, no sé, no me acuerdo ". Así que nunca lo sabemos. Es como '' eso es todo, se acabó 
su turno. Hecho, espolvoreado. Te vas.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
  “[el paciente] estuvo aquí durante tanto tiempo y consciente todo el tiempo y tuvimos una relación 
real con él y, en realidad, antes de que muriera, nuestro jefe nos llevó a un lado un día y dijo: 
'escuchen, probablemente morirá y probablemente sucederá de repente y no habrá nada que 
podamos hacer al respecto, y eso fue lo que todos pensaron y todos esperaban que no sucediera 
en su turno. Pero a pesar de que Estuvo aquí por mucho tiempo, fue una cosa repentina. Todos 
nosotros no estamos realmente sobre esto.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 ‘‘Dejar a una persona con un cuerpo del que no debe avergonzarse o disgustarse.’’ (Cipolletta & 
Oprandi, 2014, p. 24). 
 
 
2. Familia: 
 
 “Su hijo me estrechó la mano y dijo: "Gracias por todo, y usted fue brillante y no puedo agradecerle 
lo suficiente". Y su esposa me abrazó y me besó y lloró. ¡Y me sentí muy mal! [UK / B / FG2] Las 
familias reciben mucho si el paciente es admitido aquí y saben que se ha hecho todo. . .. Siempre 
hay una o dos quejas entre el personal, especialmente para pacientes a largo plazo que no van a 
sobrevivir, pero el paciente y su familia no lo ven y sabemos que hemos hecho lo correcto al final.” 
(Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 “Creo que a pesar de que su madre, y nosotros, sentimos que de alguna manera le habíamos 
fallado con nuestro tratamiento de alguna manera, en el momento en que murió, estaban muy 
agradecidos por todo lo que hicimos. Esa fue una de las primeras cosas que dijeron fue gracias por 
todo lo que habíamos hecho.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 “Generalmente se dice que debe haber una expresión al menos del deseo de mantener la 
conciencia para comunicarse con la propia familia. . . Debe entenderse cuál es la intención de la 
persona enferma y de los parientes más cercanos. Entonces, a menudo sucede que la terapia 
analgésica llega repentinamente para evitar que el paciente sufra, y después de un buen goteo, y 
una respiración profunda de gas entra en estado de coma y su familiar me pregunta: "¿Qué ha 
sucedido? ¿Le hablo? ¿Le digo algo?’’ (Cipolletta & Oprandi, 2014, p. 24). 
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Alto grado de previsibilidad. 
 
 “Cuando se espera, podemos planificar y hacer arreglos y estar preparados para los familiares. 
Siempre es mejor si puede anticipar la hora probable de la muerte y estar preparado para ello.” 
(Costello., 2006, p. 598). 
 
 
Morir en el hospital: 
 
 ‘‘Nadie te pide que te los lleves a casa porque allí [en el hospital] se sienten protegidos, las familias 
se sienten protegidas y quizás también la persona, siempre y cuando él = ella todavía esté 
consciente de lo que está sucediendo.’’ (Cipolletta & Oprandi, 2014, p. 23). 
 
 ‘‘A menudo, la muerte en el hospital es más cálida y humana que la muerte en el hogar.’’ (Cipolletta 
& Oprandi, 2014, p. 23). 
 
 
Organización y roles profesionales: 
 
 “Muy a menudo hay una eficiencia exagerada de todos a expensas de [el paciente]. Las 
enfermeras muy a menudo hacen la lactancia perfecta, técnicamente, pero el paciente se da vuelta 
de manera profesional, de modo que ... el paciente se da vuelta en la cama una y otra vez, pero 
nadie lo nota.” (Cipolletta & Oprandi, 2014, p. 23). 
 
 
El paciente no muere solo. 
 
 “Una buena muerte es aquella que sea lo menos dolorosa posible, donde mantendrá la dignidad 
del paciente, y tendrá a la familia u otras personas importantes a su alrededor para que puedan 
sentirse amados y cómodos mientras se están muriendo, y un ambiente agradable y tranquilo. y 
eso es todo ... donde cubres todas sus necesidades. Creo que la presencia de la familia, la pareja, 
los vecinos o la persona importante es importante para el paciente, es muy importante en el 
momento en que se están muriendo. Quiero decir que siempre es importante, pero especialmente 
cuando se están muriendo.” (Bratcher, 2010, p. 91). 
 
 “Una buena muerte en la UCI tendría familia o amigos o ambos presentes ... y mascotas, mascotas 
familiares presentes y bebés de todas las edades ... cualquier persona que el paciente quiera.” 
(Bratcher, 2010, p. 91). 
 
 
Los esfuerzos de resucitación no deben ser prolongados: 
 
 “…hay una muerte súbita y todos entran a la habitación e intentan salvar al paciente y está bien 
si puedes salvarlos y si no puedes, una buena muerte para mí es rápida, se realiza rápidamente y 
no lo hacemos. Intenta guardarlos durante una hora, así que ya está. Me gusta ... ya sabes, lo haces 
durante media hora, 20 minutos, luego llamamos al código y hemos terminado ... es una experiencia 
realmente buena para todos…” (Bratcher, 2010, p. 93). 
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Aceptación de la muerte por parte de pacientes y / o seres queridos. 
 
 “Una buena muerte en la UCI, lo que he observado en muchos años de estar en la UCI, es un 
paciente que ha aceptado su propia mortalidad y que la aceptación puede durar desde una hora 
antes de su muerte hasta que ... meses. Antes solíamos tener pacientes en la UCI durante meses, 
casi en rehabilitación dentro del hospital. Puedo recordar a esta chica con EM, señora mayor; ella 
vivió en la UCI médica por ... voy a decir 6 o 7 meses. Y creo que una vez que un paciente acepta 
lo inevitable y siempre que el dolor se controle y ellos obtengan su vida en orden, ya sea por 
cuestiones financieras que deben resolverse, creo que una vez que el paciente se dio cuenta de la 
resolución de conflictos en su vida eso es buena muerte ... no puedes pedir nada más que eso.” 
(Bratcher, 2010, p. 92). 
 
 
Muerte con dignidad: 
 
 “Una muerte digna para mí significa asegurarse de que el paciente ... no solo cómodos, sino 
limpios cuando están pasando, no están expuestos, tienen la cara sucia o la boca sucia con el pelo 
pegado y Borges en la nariz ... cosas así, ya sabes. Entonces, cuando su familia los vea, lo 
recordarán como limpio, que se ve bien y respetado, honorable y honrado. A eso me refiero con 
una buena muerte dignificada.” (Bratcher, 2010, p. 92). 
 
 “Si sabemos que alguien está muriendo y que estos son sus últimos días, estamos allí con nuestro 
libro de pautas de terapia. Pasamos por todas las [otras] habitaciones porque ya sabemos que él 
está en esa pequeña habitación y [nos decimos a nosotros mismos] "Sí, continúen, porque ¿qué 
tipo de terapia se espera que realicemos? ¡Este se está muriendo!’’ (Cipolletta & Oprandi, 2014, p. 
23). 
 
 “Muerte digna Creo que es el momento en que no tenemos más condiciones. Es para mantener 
al paciente con su ser querido en el costado. ¡Esto es importante! La prioridad es exactamente el 
trabajo de enfermería en relación con la comodidad.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 
Se respetan los deseos de los pacientes y/o familias. 
 
 “En cuanto a alguien que tiene una enfermedad crónica y que está esperando morir y la familia 
decide convertirla en un DNR y no en un código y atención de confort, creo que es muy bueno para 
ellos estar presentes, eso es qué quieren hacer, pero averigüe qué quiere hacer la familia, sus 
deseos para el paciente y, si es posible, los deseos del paciente para que sea un buen pase y que 
todos estén de acuerdo con lo que es y que todos sigan. esos deseos ... hace que sea una 
experiencia realmente buena para todos los que están alrededor ... Eso puede suceder con la 
muerte.” (Bratcher, 2010, p. 92-93). 
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La “Mala Muerte”  
 
(Costello, 2006) A menudo repentina y sin preparación, causando la interrupción del orden sentimental de la unidad. 
 
 “Joe murió demasiado rápido. No estábamos listos en absoluto. Fue una muerte muy mala para él, para 
nosotros y para la familia.” (Costello., 2006, p. 598). 
 
 
Imposibilidad de los profesionales de Enfermería de prepararse para la muerte, debido a obstáculos del 
entorno (falta de tiempo): 
 
 “Habla de conocer a tus pacientes. David llegó a las 4.00 p.m. y murió cinco horas después. Apenas 
tuvimos tiempo de completar la documentación. La mayoría del personal ni siquiera había dicho "Hola.” 
(Costello., 2006, p. 598). 
 
 “No teníamos idea de que (Dennis) iba a morir; de lo contrario, habríamos planeado las cosas, como 
pedirle al sacerdote que llame y hablar con la familia en un esfuerzo por prepararlos.” (Costello., 2006, p. 
598). 
 
 
La muerte tiene lugar fuera de los límites de la unidad: 
 
 “Edna tuvo una muerte terrible, murió al regresar de una investigación de endoscopia. En lugar de admitir 
que ella murió en tránsito, fingimos que murió más tarde, cuando regresó a la sala.” (Costello., 2006, p. 
598). 
 
 
Paciente y familia no son conscientes de la muerte inminente, siendo característico el conflicto familiar. 
 
 “La familia de Joe debería haber estado mejor informada. Dijeron que no sabían que se estaba muriendo, 
pero opinamos que ellos lo sabían. Los familiares nos hicieron sentir tan culpables, fue una comunicación 
muy mala.” (Costello., 2006, p. 598). 
 
 
Evidente falta de respeto y dignidad. 
 
 “Fue una situación terrible. Nunca deberíamos haber iniciado la RCP, ya que no estaba dignificada. Había 
sangre por todas partes, ya que él había sido anticoagulante, era como un matadero. Qué manera tan 
horrible de ir.” (Costello., 2006, p. 598-9). 
 
 
Inexistencia de un diagnóstico principal y clima de incertidumbre sobre el pronóstico futuro. 
 
 “¿Qué podríamos decir a la familia? Nunca supimos lo que realmente estaba mal con él. Acabamos de 
decir que era su corazón, pero no tenemos idea de lo que revelará la autopsia: nos sentimos como idiotas.” 
(Costello., 2006, p. 599). 
 
 
La muerte es traumática, el paciente experimenta dolor o muere con los síntomas no aliviados. 
 
 “Ojalá hubiéramos hecho más en términos de aliviar la sedación y aliviar el dolor. La familia lo vio morir 
en agonía. Fue una pena, ¿seguro que podríamos haber hecho más? Estaba dolorido y no fuimos lo 
suficientemente rápidos para responder, fue una muerte realmente mala.” (Costello., 2006, p. 599). 
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La “Muerte Digna” 
 
(Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; 
Poles & Bousso, 2011; Wilson et al. ,2006) 
 
 
Falta de autonomía de los profesionales de Enfermería para la toma de decisiones: 
 
 “Creo que, en la enfermería, nos preocupamos mucho por la credibilidad que tendremos más adelante, 
si no nos involucramos con un niño, ¿no es así?” (De Souza et al., 2013, p. 32). 
 
 
Cuidar a las familias: 
 
1. Crear vínculos: 
 
 “...A menudo todos lloran juntos, esto es muy reconfortante para ellos. Por así decirlo, 'Oh, no solo 
pasamos por aquí, realmente vivimos una historia, y todos los involucrados en esta historia vivieron 
juntos...” (De Souza et al., 2013, p. 32). 
 
 
2. Ofrecer apoyo y protección: 
 
 “...es principalmente para ... ayudar a los padres, porque a menudo quieren hablar, quieren abrirse 
... y es darles la oportunidad de hacerlo...” (De Souza et al., 2013, p. 32). 
 
 “permiso compasivo para estar lleno de tristeza” (Coenen et al., 2007, p.1154). 
 
 
3. Apoyar la relación niño-familia: 
 
 “...Era una condición clínica irreversible. No fue posible resucitar (...) así que ... los padres, la 
familia ... permanecieron juntos ... fue muy emotivo, pero fue ... creo ... fue reconfortante para la 
familia...” (De Souza et al., 2013, p. 32). 
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Proporcionar confort físico, psicológico, emocional y espiritual: 
 
1. Minimizar el sufrimiento:   
 
 “Aunque este momento es muy doloroso y traumático, fue una situación en la que se minimizó el 
sufrimiento.” (Poles & Bousso, 2011, p. 704). 
 
 
2. Aliviar el dolor: 
 
 “...para mí, es una muerte ... que no es digna ... sí siente dolor hasta el final de su vida ... creo 
que tengo que proporcionar ... cuidados paliativos para que un niño no sienta dolor...” (De Souza et 
al., 2013, p. 33). 
 
 “Control pain” (Coenen et al., 2007, p.1153). 
 
 
3. Garantizar el confort: 
 
 “Hacemos lo que se necesita para brindar consuelo a un niño en ese momento. Si un niño retiene 
líquido, necesitamos pasar un tubo...” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 “Iniciamos medidas que hacen que esos momentos finales sean menos dolorosos para el niño: 
analgésicos, sedantes.” (Poles & Bousso, 2011, p. 702). 
 
 “Darles consuelo a los niños es permitirles hacer todas las cosas que realmente quieren hacer y 
eso no les causará ningún daño. Creo que tenemos que individualizar la atención en la medida de 
lo posible.” (Poles & Bousso, 2011, p. 702). 
 
 “Si el niño es terminal y se ha decidido que no se debe hacer nada más, creo que es importante 
dejar al niño en un entorno pacífico, no aquí en medio de la UCI.” (Poles & Bousso, 2011, p. 703). 
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Valorizar el cuidado humanizado: 
 
1. Excelencia en la práctica clínica: 
 
 “Aunque el niño muere al final, se probaron todos los recursos disponibles y podemos sentirnos 
seguros de que se trató de una muerte digna.” (Poles & Bousso, 2011, p. 697). 
 
 “Creo que fue digno porque el niño pasó los últimos días en buenas condiciones, no murió 
sufriendo, y no solo el niño, sino también los padres. Aunque sufrieron, no fue un caso de nada más 
que sufrimiento.” (Poles & Bousso, 2011, p. 705). 
 
 
2. Acuerdo para una práctica prudente: 
 
 “Alcanzar un consenso es muy bueno para todos, especialmente para el niño, porque a menudo 
solo prolongamos algo que no va a cambiar.” (Poles & Bousso, 2011, p. 699). 
 
 
3. Abrir el canal de comunicación: 
 
 “...A veces les doy espacio para hablar ... hay niños que tratan con eso como ... te hacen entender 
lo que quieren decir, pero nunca ... nunca me decían: 'Tía, sé que va a morir '... Dicen,' Oh, tengo 
miedo '…” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 “Establecer una relación no es algo que se pueda lograr de la noche a la mañana. Solo el tiempo 
que nos permite mostrar nuestra posición, cómo hacemos las cosas, cómo resolvemos los 
problemas, nuestra preocupación con respecto a la situación, nuestra participación…” (Poles & 
Bousso, 2011, p. 699). 
 
 
4. Sentirse seguro de incluir a la familia: 
 
 “Es muy importante hacer esto, posicionarse, ser honestos, porque creo que al hacerlo nos las 
arreglamos para compartir la carga.”  (Poles & Bousso, 2011, p. 699). 
 
 
5. Establecer una asociación entre el equipo y la familia: 
 
 “Cuando el paciente se encuentra en una condición que no responde, llamo a la familia y llego a 
un acuerdo.” (Poles & Bousso, 2011, p. 702). 
 
 “En mi forma de pensar, si conseguimos darle a ese niño una muerte digna con la familia cercana, 
aunque todavía implica sufrimiento, siento que he hecho mi trabajo. Cuando eso sucede, la familia 
a menudo viene y nos agradece, reconocen todos nuestros esfuerzos.” (Poles & Bousso, 2011, p. 
704). 
 
 “Lo principal es que todos se sientan seguros de que no lo estoy haciendo solo porque se 
supone que no se debe hacer…” (Poles & Bousso, 2011, p. 704). 
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6. Estar presente: 
 
 “...ese día fui y le dije: 'Mira, Leo, tía te ama, eres importante para tía', y él respondió: 'tía, tú 
también, te quiero' ... luego me fui…” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 “No encuentro que tengo que hacer algo, pero simplemente necesito estar allí." (Wilson et al. 
,2006, p. 40). 
 
 “No dejar al paciente solo.” (Coenen et al., 2007, p.1154). 
 
 
7. Trabajar en equipo: 
 
 “...profesionales, todos los involucrados en el tratamiento de un niño saben que el niño se está 
muriendo, y todos nos esforzamos por ofrecer más consuelo ... y luego podemos brindar este apoyo 
a una familia, podemos darles más ... tranquilidad...” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 
8. Proporcionar atención integral: 
 
 “...Pienso que, para una muerte digna, puede brindar protección a toda una familia, y para el 
paciente, este refugio es un refugio psicológico y emocional, saber cómo vivir con eso y explicarle 
todo...” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 “Trate de cumplir / cumplir con los deseos del paciente.” (Coenen et al., 2007, p.1154). 
 
 
9. Permitir el contacto con los miembros de la familia. 
 
 “...su madre estaba hablando con él, luego vino el padre, luego la hermana pequeña vino a hablar 
con él. Eran alrededor de las tres de la tarde ... luego el médico realizó el procedimiento ... le recetó 
sedación. Lo dimos, y el niño respiraba muy lentamente, descansaba ... para mí valió la pena...” 
(De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 
10. Respetar la autonomía de la familia:  
 
 “…la madre lo eligió ... la niña se detuvo, pero antes de eso ya sabíamos que era probable que la 
niña se detuviera (...) y la madre se dirigió al médico, se volvió hacia mí y me dijo: "No quiero una 
intubación si él para'...” (De Souza et al., 2013, p. 34). 
 
 “Tenemos que respetar lo que dice la familia es importante e importante para ellos. Ahí es donde 
entra la dignidad: respeto por lo que la familia considera importante.” (Poles & Bousso, 2011, p. 
702). 
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Enfrentando el proceso de morir y la muerte: 
 
1. Identificación de niños sin posibilidad de cura: 
 
 “Llega un momento en que la medicina tiene sus limitaciones y no podremos salvar al niño.” (Poles 
& Bousso, 2011, p. 697). 
 
2. Aceptación de la irreversibilidad de la enfermedad: 
 
 “Para un médico, es difícil aceptar la muerte, y creo que cuanto más joven es el médico, más difícil 
es enfrentar la muerte. Pero a medida que envejeces, puedes ver la muerte como algo más natural.” 
(Poles & Bousso, 2011, p. 697). 
 
3. Reconocimiento los beneficios de la evolución natural de la enfermedad: 
 
 “Este niño terminó teniendo una muerte bastante digna porque cuando llegó el momento, cuando 
se vio el final y vimos que ya no había esperanza, nadie intentó probar ninguna medida heroica.” 
(Poles & Bousso, 2011, p. 702). 
 
4. Necesidad de educación: 
 
 “... (una muerte digna) a menudo no ocurre debido a la falta de preparación, porque el profesional 
es lanzado a la oncología y no puede lidiar con la muerte. Además, el profesional no recibe ninguna 
preparación para ello, por lo que las personas huyen. Cada uno tiene una forma de defenderse…” 
(De Souza et al., 2013, p. 34).  
 
5. Reconocimiento de la muerte: 
 
 “…no hay nada que describa la satisfacción de haber hecho todo lo que pude ... no para ahorrar, 
sino para cuidar, porque recibió buena atención hasta el final, ya sabes ... Sé que no sufrió antes 
de morir ... Murió porque tuvo que morir ... fue ... fue ... tuvo que suceder...” (De Souza et al., 2013, 
p. 34). 
 
6. Ser capaz de madurar con la experiencia: 
 
 “...sabrás cómo lidiar con la experiencia de la vida, porque no te enfriarás, sabrás cómo lidiar con 
cada situación ... Fui a casa tratando de pensar en todo ... si no puedes manejarlo, tú. realmente 
estropeará tu trabajo...” (De Souza et al., 2013, p. 34). 
 
 “...nos estresamos ... 'Oh, ese padre no deja de llamar ... No sé qué ...', pero si lo fuéramos, si 
fuera alguien cercano a nosotros, como nuestro padre, nuestra madre, nuestra madre. hermana, 
nuestro hijo, seríamos así...” (De Souza et al., 2013, p. 34). 
 
7. Ser reconocidos por sus esfuerzos durante la etapa final de la vida de un niño: 
 
 “...el salario que recibo no me paga lo suficiente ... y todo ese ... dolor que me causa, pero cada 
niño que dice "tía, gracias" o un niño que dice: "Oh, usted es mi número uno. 'También es 
invaluable...” (De Souza et al., 2013, p. 34). 
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Provisión de una “buena 
muerte”: 
Obstáculos para para el 
logro de una “buena muerte” 
 
(Beckstrand et al., 2006) Dotación y escasez del personal de Enfermería: 
 
 “Ser capaz de dar el tiempo necesario al paciente y a los miembros de mi familia sin que me lleven para 
atender a otros pacientes.” (Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
 “La enfermera que cuida al paciente moribundo tiene a ese paciente como una asignación 1: 1 cuando 
la muerte era previsiblemente inminente, para satisfacer las necesidades tanto del paciente como de la 
familia.” (Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
 “[Le daría] más tiempo para cuidar a los pacientes [moribundos]. Se les designa como "menos trabajo", 
de menor prioridad, por lo que a menudo, flotante / agencia / viajeros obtienen "pacientes moribundos" 
mientras que el personal regular de la UCI se ocupa de los críticos. Debe haber comprensión y conciencia 
de que un paciente moribundo de la UCI requiere y necesita [atención] de enfermería altamente calificada." 
(Beckstrand et al., 2006, p. 40).  
 
 “A menudo, si tenemos poco personal, tenemos poco tiempo para pasar con el paciente y la familia. Con 
la escasez de cuidados críticos [de enfermería], solo empeorará.” (Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
 “Es raro que los pacientes moribundos tengan una proporción de 1: 1. No tenemos el personal o se nos 
dice que tenemos que hacer flotar al personal en lugar de hacer que [el paciente moribundo] sea 1:1.” 
(Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
Desafíos en la comunicación: 
 
 "[Yo] requeriría que los médicos sean realistas sobre la condición del paciente. ¿Cuidarían de su otro 
padre o de esta manera? (Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
 “Si los médicos fueran honestos sobre el pronóstico con las familias [antes], [la familia] le daría tiempo 
para prepararse y pasar un tiempo de calidad con el paciente moribundo. También nos ayudaría a ayudar 
a las familias a prepararse [para la muerte inminente]. " (Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
 "Los médicos con frecuencia renuncian a su papel en los problemas de muerte y le preguntan a la 
enfermera:" ¿Lo harías? "Si [los médicos] dan la más mínima esperanza en una situación totalmente 
desesperada, la enfermera está atrapada en el medio. Las familias quieren saber la verdad, pero a menudo 
su negación les impide aceptar lo inevitable. Por lo tanto, es extremadamente importante para todo el 
equipo de atención médica estar en la misma longitud de onda con los problemas del final de la vida útil 
[dados nuestros] avances en tecnología.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
Decisiones de tratamiento basadas en las necesidades de los médicos en lugar de en las de los pacientes: 
 
 “Los médicos deben darse cuenta de que la muerte es parte de la vida y no verla como un fracaso.” 
(Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 “Los médicos [deberían] entender que todos mueren y que la muerte está bien. [Deben entender] que la 
muerte es parte de la vida.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 “Lo que se necesita es una respuesta más realista y compasiva de los médicos a las necesidades de los 
pacientes con enfermedades terminales. Demasiados [médicos] ven la muerte como una afrenta personal 
a sus habilidades profesionales y no visualizan el proceso de morir como parte de la vida misma. Así, 
muchos pacientes sufren innecesariamente sin un control adecuado del dolor y atención de apoyo.” 
(Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
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Provisión de una “buena 
muerte”:  
Facilitadores para 
proporcionar una “buena 
muerte” 
(Becker et al., 2017; Beckstrand et al., 2006) Hacer cambios en el entorno para promover la muerte con dignidad: 
 
 “Las camas deben estar disponibles para los miembros de la familia y también las instalaciones de 
alimentos y duchas. La música calmante le daría un buen toque. También debe haber lugares tranquilos 
para la oración, la meditación y la reunión familiar.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 “La UCI no es lugar para morir. Sería bueno tener una habitación cómoda, tranquila y espaciosa para 
aquellos que se están muriendo. Dejar que todos entren y que el resto de la UCI funcionase como debiere.” 
(Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 “Construiría una capilla en el área de cuidados intensivos para el uso de la misma por parte de las familias 
de pacientes y el personal del hospital. En las áreas de la UCI, construía baños para familias de pacientes 
y también un pequeño jardín para caminar.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 
Estar presente: 
 
 “Me gustaría . . . animar a los miembros de la familia a quedarse con el paciente.” (Beckstrand et al., 
2006, p. 41). 
 
 “Cada paciente necesita tener a alguien presente con ellos en el momento de la muerte: tocarlos, 
acercarse a ellos, informarles que está bien ir.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 “Tener acceso abierto al paciente y pueden sentarse o acostarse con el paciente como lo deseen.” 
(Becker et al., 2017, p.151). 
 
 
Manejo del dolor y malestar de los pacientes: 
 
 “Minimizar el sufrimiento del paciente mediante la administración de medidas de comodidad adecuadas, 
es decir, medicamentos intravenosos y extracción de vasopresores, hemodiálisis, IABP [bombeo de balón 
intraaórtico] y hemoderivados, según el nivel de conciencia del paciente y si existe o no una directiva 
anticipada.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 “…Comodidad física, y si bien no se puede erradicar todo el dolor y la incomodidad, se puede controlar.” 
(Becker et al., 2017, p.151). 
 
 
Conocer y seguir los deseos de los pacientes para el cuidado al final de la vida: 
 
 “Los documentos del testamento en vida deben ser legalmente vinculantes. [A veces] parecen ser 
pedazos de papel sin valor. En la mayoría de los casos, se usan como [solo] una guía que la familia puede 
o no seguir.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
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Promover el cese temprano del tratamiento o no iniciar en ningún caso un tratamiento agresivo: 
 
 “Eliminaría procedimientos dolorosos (por ejemplo, catéteres de Swan-Ganz, catéteres de diálisis, 
colocaciones en la línea central).” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
 
 “Aprender a saber cuándo "ya es suficiente" es el mejor lugar para comenzar.” (Beckstrand et al., 2006, 
p. 42). 
 
 “Para admitir nuestras imperfecciones, que a veces, a pesar de nuestros mejores esfuerzos, el paciente 
va a morir, que Dios determina el resultado.” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
 
 “[Cambiaría] desperdiciando intencionalmente productos de sangre en alguien que no es viable cuando 
alguien [otra persona] podría tener [los] beneficios.” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
 
 “Demasiadas veces damos falsas esperanzas y ofrecemos atención inútil.” (Beckstrand et al., 2006, p. 
42). 
 
 “Detener las medidas agresivas en una situación inútil.” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
 
 
Comunicación efectiva dentro del equipo de salud: 
 
 “Se puede consultar a un individuo o equipo dedicado que pueda ser consultado. . . quién se centraría 
en los problemas del final de la vida para mejorar la calidad de la atención.” (Beckstrand et al., 2006, p. 
42). 
 
 “Un consejero especializado para trabajar con familias en negación.” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
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Table 45 - Overview of theme labels and quotes exemplifying the themes II 
 
 
Theme 
 
 
Origin of theme label 
 
Quotes from research reviewed that exemplify the theme 
The “Good Death” (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010; Cipolletta & 
Oprandi, 2014; Costello, 2006; Endacott et al., 
2016; Souza da Silva et al., 2015) 
 
Promoting comfort: 
 
 “A good death is to provide comfort to the patient does not feel pain, has a good passing, and that is just 
done by nursing, which is who is next to the patient, knows its uniqueness. [...] It must be very emphatic to 
the team provide comfort, don't allowing to suffering. Nursing can provide, and it is who provides a good 
death in ICU, the nursing team.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “For a good patient care, it is [needed] to give every comfort, affection, attention until the end of the time 
of death. Doing our part and give that patient care that is going to death, giving all comfort.” (Souza et al., 
2015, p.43). 
 
 “I think the priority care to terminally ill patient is exactly the job of nursing, in relation to the comfort. I 
consider that the nursing care should be taken, as well as possible, so that the patient dies in comfort.” 
(Souza et al., 2015, p.43). 
 
1. Relief of physical discomforts: 
 
 “Minimizing the pain of the patient, making it easy for him to have a dignified death [...] trying to 
minimize, as much as possible so that it [the death] come to a least painful way as possible.” (Souza 
et al., 2015, p.43). 
 
 “Care with the adequate sedation. Keeping him always quiet, apparently without respiratory 
distress, seeking to do in that moment to the patient does not suffer, suffering as little as possible.” 
(Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “I think every hospital has to have ICU so I can give a good death to patient needs. In the case of 
a disease such as cancer, the patient has to have an ICU so I can give increased assistance. 
Because it is so hard you see a patient going to death without having the appropriate equipment to 
give him that comfort to death.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “A good peaceful death is to prevent the patient to stay there suffering pain, agonizing, there are 
patients we see agonizing, with shortness of breath, [it must be] provided oxygen for him, offer a 
medication that can alleviate some of his pain. Don't let feeling pain without necessity or lack of 
oxygen, since when we can offer an improvement for him...” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “To have control over pain relief and symptom control seems to be the largest influence…providing 
pain relief is very important.” (Becker et al., 2017, p.151). 
 
 “….to go without being in pain is important both for the patient and us.” (Costello., 2006, p. 598). 
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 “The patient needs to….be comfortable, surrounded by family and out of pain. I think it´s very 
important that they´re not in any pain, that they are not frowning or writing in agony from poor pain 
management while they die. A good death is one where a patient is not suffering in any pain if at all 
possible.” (Bratcher, 2010, p.91). 
 
 “The one thing that I think is that they [the physicians] need to medicate people to treat air hunger 
and not necessarily the pain because they may or may not have pain. Air hunger is a real bad thing 
and that´s why a little bit of morphine, just a touch of morphine as opposed to Ativan, will help 
patients who have air hunger and it will help if they have pain too…the morphine helps the patient 
with the panic and the panic is just basically cause of the air hunger I think at least that´s what I´ve 
seen…” (Bratcher, 2010, p.91). 
 
 “Also… when they pass away… that it´s pretty quick. I really hate it when they have any type of 
lingering death.” (Bratcher, 2010, p.91). 
 
 “They died quickly versus over a long illness.” (Bratcher, 2010, p.91). 
 
 
2. Relief of psychological/spiritual discomforts: 
 
 “For me, when a patient is dying we need to provide spiritual care and get the chaplain in, if that’s 
what the patient wants. To go peacefully is important, and to go without a fuss.” (Costello., 2006, p. 
598).  
 
 
3. Social and emotional support, which should also be extended to the family: 
 
 “To provide all support. I think the family facilitates us in this process. The human resources that 
is all the team. There are a lot of human beings in the area of health. I sat [in a particular situation] I 
talked to the doctor on duty: what's up? (he asked to the doctor on duty) She said: no, we release 
[the family]. We mobilize, in a way to come [the family], to be released. So, the person you're 
following there, all providing the family this time, providing the comfort.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “To reassure the patient whenever possible, providing support, encouragement to this patient, 
even knowing that there's no way. Playing, trying to unwind this patient, in several ways: playing, 
using television, trying to do as much for him to overcome this situation. The family, the family all 
the time next to the patient.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “To give all comfort, affection, attention to death. A good death is to give that patient care that is 
going to death, giving all comfort... .” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “It is to the family be at that moment, make them to understand that sometimes the loss is 
inevitable. Every afternoon, at 4 p.m., there is the medical report, the doctor always clarifies that, we 
don't have nothing to hide right?” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 “The perspective that we have in mind is an integral care, covering also the family because the 
family has to have a larger attention at this moment. In addition to technical care, we have to have 
a very big attention, as the family of the patient.” (Souza et al., 2015, p.44). 
 
 “Helping the family too, that sometimes comes to visit the patient and is so shaken (...) to support 
the family. It is what we can do at the moment.” (Souza et al., 2015, p.44). 
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4. Maintaining the health and body positioning: 
 
 “I, as a nurse look for providing a bath, heating, because we think like this: with that scab, this is 
all very bad for the family. It's good to the family see the patient well cared. I think nursing has a 
unique role with regard to the care of the body, hygiene, a care with a comfortable position. 
Sometimes, only what the patient needs at that moment is a pillow .” (Souza et al., 2015, p.44). 
 
 “To avoid the stench, taking the secretions from various places of the patient's body.” (Souza et 
al., 2015, p.44). 
 
 “Take a good care, keep him clean, healthy.” (Souza et al., 2015, p.44). 
 
 “To die clean, to die and have the body clean after death. Keeping the body clean after death. 
Don't let the patient die with bedsores, full of injury, change the patient always of position.” (Souza 
et al., 2015, p.44). 
 
 ‘‘Leaving a person with a body that he/she must not be ashamed of, or disgusted with.’’ 
(Cipolletta & Oprandi, 2014, p. 24). 
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Timing of communication: 
 
1. Appropriate communication: 
 
 “[the Consultant]’s just got a really quiet, calm way of talking to the patients and their families. And 
he’s very upfront from the beginning; he gives them the scenarios: ‘it can go this way or that way.” 
(Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “Continue to speak to patient letting them know what you are going to do.” (Becker et al., 2017, 
p.151). 
 
 “I think that initial point of your interview with the relatives . . .. is the pinnacle at which you either 
lose the relatives, or, they’ve gained your trust and know that you’ve done everything that you’ve set 
out to do and that you’re going to help them through the process of their death. But if . . .they come 
back to the bedside and go ‘‘What did he mean?’’, you have to dissect everything that they’ve said 
in the room.” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 
2. Timely decision-making: 
 
 “Every family is a special family and you need to . . .. understand them. The families here are very 
big sometimes . . ..every one of them may have his own idea. You need to talk with all of them daily 
to hear of them and to reach one decision with them that’s very difficult.” (Endacott et al., 2016, 
p.11). 
 
  “Some of the older consultants or some of the more experienced ones, are more willing to make 
decisions.” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “Most of the doctors know how to talk to families at the right time. The seniority of the nurse is also 
really important; you need to be able to get your own way and push for decisions.” (Endacott et al., 
2016, p.11). 
 
 
3. Timely actions: 
 
 “I asked her if she wanted to be involved with the laying out of her husband and she said she’d 
love to and she never thought that would be possible. . . .. for her it was really important. And it gave 
her some involvement.” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “They [doctors] admitted a very young multiple trauma patient and they had the feeling that the 
patient’s medical condition was going down very rapidly . . .. The physician got it together but too 
late, too little too late.” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “When we see that the vital signs are decreasing we will call the family… They try to support the 
families but . . .. some families are open; some are more closed; some allow you to help them.” 
(Endacott et al., 2016, p.11). 
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Accommodating individual behaviours: 
 
1. Patient responses: 
 
 “It´s so difficult when the patient just does not want to be here anymore, he just wants to go, and 
we end up treating, treating with IV antibiotics and all sorts.” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “And this lady just said to the surgeon ‘well, what do you think is best?’ and he couldn’t give her 
an answer, and she said ‘well I don’t want to die’...” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 
2. Clinician responses: 
 
 “It differs from doctor to doctor and from nurse to nurse but the decision, in the end, will be a 
decision of the whole staff here. . .. but sometimes there is a doctor who insists all the time to give 
treatment even when the patient is dying, you know? . . .. . .. And the family want to stop sometimes 
and the doctor says ‘wait, wait, wait’ it is very difficult.” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “We had a situation a couple of weeks back with a patient who was on the donor register, . . ., we 
were all in bits at the death because we thought it was so tragic . . .Now not at one point did anyone 
say ‘are you ok?’ to the nurse, ‘are you actually ok with this?’ because either you just assume they’re 
fine and they just get on with it, or you’re too busy with other things...” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “What makes it good or bad [death] depends on the nurse; if she is assertive enough to get enough 
pain relief. It depends on seniority; new nurses don’t know when to start something to make the 
death more an honour.” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 
3. Family responses: 
 
 “And some families don’t want to be there . . .. you have to let them know it’s ok to leave, that no-
one’s going to judge them if they don’t want to be there. Some people want to sit there and never 
leave, and other don’t.” (Endacott et al., 2016, p.11). 
 
 “Yes we have a lot of families that refuse that their father or mother is dying; they want us to do all 
that we can do, keep going, going, it will be OK. These families, you know, you have to respect their 
feelings, their request. Here, it is so religious and you can’t do things that the family refuse you to 
do, so religious makes it for us . . .. challenging. I’m not talking about Jewish, but any religion.” 
(Endacott et al., 2016, p.11). 
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Appropriate care environment: 
 
1. Calm environment: 
 
 “…. if there´s no traumatic outcries by the family and panicking by the staff and/or family…it makes 
things more placid, just like any other type of life event; if there´s no panicking, it makes life go by 
more placidly, more easily.” (Bratcher, 2010, p. 93). 
 
2. Appropriate for dying patients: 
 
 “Sometimes the girls think ‘he’s going to die; we don’t need to wash him’ and I try to think would I 
like to come in and see my relative like that. . .. even if the patient’s going to die, maybe even in this 
shift, that there is no reason why we shouldn’t wash him and he should die at least clean.” (Endacott 
et al., 2016, p.12). 
 
 “When patients are in areas of the unit it’s very hard to maintain their privacy and their grief. But I 
wonder, whether that’s more about us; I can’t remember if a family said to me, ‘‘Could you ask them 
to be quiet?’’ before.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 “And his wife was doing a bedside vigil, so that was really difficult. There’s only so many times that 
you can say to her ‘are you ok?’, ‘how are you doing?’ You can’t go and talk about the weather. That 
just seems completely inappropriate.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
3. Culturally sensitive care: 
 
 “Moving the patient makes the death come sooner. In Jewish rules you are not supposed to move 
the patient if he is DNR, because it will bring the death on. But I can’t not move the patient; I need 
to keep the patient clean. I need to give the patient the chance to die with honour.” (Endacott et al., 
2016, p.12). 
 
 “There was this one Indian (Native American) lady and her family all came in and one of the things 
they did was after we withdrew all life support and they were all there, we left the oxygen on. I gave 
her pain and anxiety medicine, but the family would have sage and did the sage rubbing around her 
head. Everybody was very conformable with the ritual and this lady was just very comfortable while 
she was dying. It was really a great death for her and her family in the ICU.” (Bratcher, 2010, p. 92).   
 
4. Treatment taken too far: 
 
 “Sometimes we get to the point where the treatment is taken too far. We see already that the 
patient’s not there; the patient’s died already and we’re just continuing it’s all drips of Noradrenaline 
and ventilation.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 “He expressed a wish, that he does not want to be here anymore, he just wants to go, and we end 
up treating, and that’s almost tantamount to abuse because you’re actually going against that 
person’s wishes.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 
 “Sometimes you have a patient with anoxic brain damage after car accident or long resuscitation 
but the dilemma sometimes between nurses and doctors because the doctor believes that maybe 
we can add something, add and add. But the nurses . . .. we know the patient because we care for 
him24 hours around the clock and we saw every change in the haemodynamic, every change in the 
medication, everything for the patient; we can evaluate this. But still a dilemma.” (Endacott et al., 
2016, p.12). 
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Achieving closure: 
 
1. Staff: 
 
 “At my level I never even get to hear what they died of. I’ve actively gone to consultants and said 
‘‘Remember that patient? What did they die of?’’ Just so I know for my own piece of mind and they 
go ‘‘Oh, I don’t know, I don’t remember’’. So we never know. It’s like ‘‘that’s it, your shift’s over. Done, 
dusted. Off you go.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 “[the patient] was here for such a long time and conscious the whole time and we got a real 
relationship with him and, actually before he died, our boss took us all to one side one day and said 
‘listen, he’s probably going to die and it’s probably going to happen suddenly and there won’t be 
anything we can do about it’ and so that was in the back of everybody’s mind and everybody hoped 
that it wasn’t going to happen on their shift., but even though he was here for a long time, it was a 
sudden thing. All of us are not really over it.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 ‘‘Leaving a person with a body that he/she must not be ashamed of, or disgusted with.’’ (Cipolletta 
& Oprandi, 2014, p. 24). 
 
 
2. Family: 
 
 “His son shook my hand and said ‘thank you for everything, and you were brilliant and I can’t thank 
you enough’. And his wife hugged me and kissed me and cried. And I felt awful! [UK/B/FG2] The 
families get given so much if the patient is admitted here and they know that everything has been 
done. . .. There are always one or two grumbles among the staff, particularly for longer term patients 
who are not going to survive but the patient and family don’t see that and we know we’ve done the 
right thing in the end.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 “I think even though his mum, and we, felt that somehow we’d failed him with our treatment in 
some way, the minute he died, they were so grateful for everything we did. That was one of the first 
things that they said was thank you for everything we’d done.” (Endacott et al., 2016, p.12). 
 
 “It is usually said that there must be an expression at least of the desire to keep awareness for 
communicating with one’s own family . . . what the intention of the sick person and of the closest 
relatives is must be understood. Then it often happens that analgesic therapy suddenly arrives to 
prevent the patient from suffering, and after a nice drip, and a deep breath of gas he goes into a 
comatose state and his relative asks me: ‘‘What has happened? Shall I speak to him? Shall I tell 
him something?’’ (Cipolletta & Oprandi, 2014, p. 24). 
 
 
High degree of predictability: 
 
 “When it’s expected, we can plan and make arrangements and be prepared for the relatives. It’s 
always better if you can anticipate the likely time of death and be ready for it.” (Costello., 2006, p. 
598). 
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Die in the hospital: 
 
 ‘‘Nobody ever asks you to take them home because there [in the hospital] they feel protected, 
families feel protected and maybe also the person does, as long as he=she is still aware of what is 
happening.’’ (Cipolletta & Oprandi, 2014, p. 23). 
 
 ‘‘Often death in hospital is warmer and more human than death at home.’’ (Cipolletta & Oprandi, 
2014, p. 23). 
 
 
Organization and Professional Roles 
 
 “There is very often an exaggerated efficiency by all at the expense of [the patient]. Nurses very 
often do perfect nursing, technically, but the patient is turned over in a professional way, so that… 
the patient is turned over in bed again and again, but nobody ever even notices him.” (Cipolletta & 
Oprandi, 2014, p. 23). 
 
 
Patient does not die alone: 
 
 “A good death is one that would be as painless as possible, where you maintain the patient´s 
dignity, and you have the family or significant others around so that they can feel loved and comfort 
while they´re dying, and a nice quite environment and that´s pretty much it… where you cover all 
their needs. I think family presence, or significant other or neighbours or whoever is important to the 
patient, is very important at the time that they´re dying. I mean it´s always important, but especially 
when they´re dying.” (Bratcher, 2010, p. 91). 
 
 “A good death in the ICU would have family or friends or both present…and pets, family pets 
present and babies all ages… anybody the patient wants.” (Bratcher, 2010, p. 91). 
 
 
Acceptance of death by patient and or loved ones: 
 
 “A good death in the ICU, what I´ve observed in many years of being in the ICU, is a patient that 
has accepted his own mortality and that acceptance may last anywhere from an hour before their 
demise to you know...months. It used to be we´d have patients in the ICU for months, almost rehab 
within the hospital. I can remember this one gal with MS, older lady; she lived in the medical ICU 
for…I´m going to say 6 or 7 months. And I think that once a patient accepts the inevitable and as 
long as the pain is controlled and they get their life in order whether it be financial things that need 
to be resolved, I think that once that patient realized resolution of conflict in their life, that´s good 
death…you can´t ask for anything more than that.” (Bratcher, 2010, p. 92). 
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Death with dignity: 
 
 “A dignified death to me means making sure the patient´s…. not only comfortable, but clean when 
they´re passing on, they´re not exposed, dirty faced or dirty mouth with their hair all sticking up and 
boogers in their nose…things like that, you know. So, when their family sees them, they´ll remember 
him as clean, that he looks good and respected, honorable, and honored. That´s what I mean by a 
good death being dignified.” (Bratcher, 2010, p. 92). 
 
 “If we know that somebody is dying, and that these are his or her last days, we are there with our 
book of therapy guidelines. We pass through all the [other] rooms because we already know that he 
is in that small room and [we say to ourselves] ‘‘Yes, go straight on, because what kind of therapy 
are we expected to carry out? This one is dying!’’ (Cipolletta & Oprandi, 2014, p. 23). 
 
 “Dignified death I think it is the moment we have no more conditions. It is to keep the patient with 
his loved one on the side. This is important! The priority is exactly the job of nursing in relation to 
comfort.” (Souza et al., 2015, p.43). 
 
 
Honoring the patient´s and or families´ wishes: 
 
 “As far as somebody that has like a chronic illness and they´re kinda waiting to die and the family 
decides to make them a DNR and no code and comfort care, I think it´s really nice for them to be 
present it that´s what they want to do, but find out what the family wants to do, their wishes for the 
patient, and the patient´s wishes, if possible, to make it a good passing and have everybody in 
agreement to what that is and everybody follows those wishes…it makes it a really good experience 
for everybody around… That can happen for death.” (Bratcher, 2010, p. 92-93). 
 
 
Resuscitation efforts should not be prolonged: 
 
 “…. there´s a sudden death and everybody runs into the room and tries to save the patient and it´s 
nice if you can save them and if you cannot, a good death to me is quick and it´s done quickly and 
we don´t try to save them for an hour, so it´s done. I like that…you know, you do it for a half hour, 
20 minutes, then we call the code and we´re done….it makes it a really good experience for 
everybody around…” (Bratcher, 2010, p. 93). 
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The “Bad Death” (Costello, 2006) Often sudden and unprepared, causing disruption to the sentimental order of the ward: 
 
 “Joe died too quickly. We were not ready at all. It was a very bad death for him, us and the family.” 
(Costello., 2006, p. 598). 
 
 
Nurses unable to make preparations for death due to time/context constraints: 
 
 “Talk about getting to know your patients. David came in at 4.00 p.m. and died five hours later. We hardly 
had time to complete the documentation. Most of the staff had not even said ‘Hello’.” (Costello., 2006, p. 
598). 
 
 “We had no idea that (Dennis) was going to die – otherwise we would have planned things, like asking 
the priest to call and speaking to the family in an effort to prepare them.” (Costello., 2006, p. 598). 
 
 
Death takes place outside of the normal ward confines: 
 
 “Edna had an awful death – she died on her way back from an endoscopy investigation. Rather than admit 
that she died in transit, we pretended that she died sometime later, when back on the ward.” (Costello., 
2006, p. 598). 
 
 
Patient and family not aware of impending death, family conflict a feature: 
 
 “Joe’s family should have been better informed. They said they didn’t know he was dying, but we were of 
the opinion that they knew. The relatives made us feel so guilty – it was very poor communication really. 
(Costello., 2006, p. 598). 
 
 
Distinct lack of dignity and respect: 
 
 It was a dreadful situation. We should never have started CPR – it was so undignified. There was blood 
everywhere as he had been anti-coagulated – it was like an abattoir. What an awful way to go. (Costello., 
2006, p. 598-9). 
 
 
Substantive diagnosis not made, climate of uncertainty about future prognosis: 
 
 “What could we say to the family? We never knew what was really wrong with him. We just said it was his 
heart, but have no idea what the post mortem will reveal – we felt like idiots.” (Costello., 2006, p. 599). 
 
 
Death is traumatic, patient experiences pain or dies with unrelieved symptoms: 
 
 I wish we had done more in terms of giving sedation and pain relief. The family watched him die in agony. 
It was such a shame – surely we could have done more? He was in pain and we were not quick enough to 
respond – it was a really bad death. (Costello., 2006, p. 599). 
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The “Dignified Death” (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; 
Poles & Bousso, 2011; Wilson et al. ,2006) 
 
 
Lacking autonomy for decision making: 
 
 “I think that in nursing, we worry a lot about the credibility that we will have later, if we do not get involved 
with a child isn’t it ....” (De Souza et al., 2013, p. 32). 
 
 
Caring for Families: 
 
1. Creating links: 
 
 “... often everybody cries together, this is very comforting to them. So to speak, ‘Oh, we did not 
just pass through here, we really lived a story, and all those involved in this story lived it together...” 
(De Souza et al., 2013, p. 32). 
 
 
2. Offering support and protection to the family: 
 
 “... it is mainly to... assist the parents, because they often want to talk, want to open up... and it is 
to give them the opportunity to do that...” (De Souza et al., 2013, p. 32). 
 
 “compassionate permission to be sorrow-filled” (Coenen et al., 2007, p.1154). 
 
 
3. Supporting the child- family relationship: 
 
 “... it was an irreversible clinical condition. It was not possible to resuscitate (...) so... the parents, 
the family... stayed together... it was very emotional, but it was... I think... it was comforting for the 
family...” (De Souza et al., 2013, p. 32). 
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Providing physical comfort: 
 
1. Minimizing suffering:  
 
 “Although this moment is very painful and traumatic, it was a situation in which suffering was 
minimized.” (Poles & Bousso, 2011, p. 704). 
 
 
2. Relieving pain: 
 
 “... for me, it’s a death... that is not dignified... if you feel pain until the end of your life... I think that 
I have to provide ... palliative care so that a child does not feel pain...” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 “Control pain” (Coenen et al., 2007, p.1153). 
 
 
3. Offering comfort: 
 
 “We do what is needed to provide comfort to a child in that moment. If a child retains fluid, we need 
to pass a tube...” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 “We initiate measures that make those final moments less painful for the child – pain killers, 
sedatives.” (Poles & Bousso, 2011, p. 702). 
 
 “Giving children comfort is allowing them to do all the things they really want to do and that won’t 
cause them any harm. I think that we have to individualize care as far as possible.” (Poles & Bousso, 
2011, p. 702). 
 
 “If the child is terminal and it has been decided that nothing more is to be done, I think it’s important 
to leave the child in a peaceful environment, not here in the middle of the ICU.” (Poles & Bousso, 
2011, p. 703). 
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Valuing humanized care: 
 
1. Excellence in clinical practice: 
 
 “Although the child does die in the end, all available resources were tried and we can feel confident 
that this was a dignified death.” (Poles & Bousso, 2011, p. 697). 
 
 I think it was dignified because the child spent the last few days in good condition, he/she did not 
die suffering, and not only the child, but the parents as well. Although they did suffer, it was not a 
case of nothing but suffering. (Poles & Bousso, 2011, p. 705). 
 
 
2. Agreement on prudent practice: 
 
 “Reaching a consensus is very good for everyone, especially for the child, because we often only 
prolong something that is not going to change.” (Poles & Bousso, 2011, p. 699). 
 
 
3. Opening the communication channel: 
 
 “... I give them space to talk sometimes ... there are children who deal with it like... they make you 
understand what they want to say, but they never... never said to me, ‘Auntie, I know I’m going to 
die’... They say, ‘Oh, I’m scared’…” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 “Establishing a relationship is not something that you can achieve overnight. Only time that allows 
us to show our position, how we do things, how we solve problems, our concern regarding the 
situation, our involvement…” (Poles & Bousso, 2011, p. 699). 
 
 
4. Feel confident about including the family:  
 
 “It’s very important to do this, to position oneself, to be honest, because I think that by doing so we 
manage to share the burden.”  (Poles & Bousso, 2011, p. 699). 
 
 
5. Establishing a partnership between team and family: 
 
 “When the patient is in a non-responsive condition, I call the family and come to an agreement.” 
(Poles & Bousso, 2011, p. 702). 
 
 “To my way of thinking, if we manage to give that child a dignified death with the family nearby, 
although it still involves suffering, I feel that I’ve done my job. When that happens, the family often 
comes and thanks us – they recognize all our efforts.” (Poles & Bousso, 2011, p. 704). 
 
 “The main thing is for everyone to feel sure that I’m not doing it just because it’s not supposed to 
be done . . .” (Poles & Bousso, 2011, p. 704). 
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6. Being present: 
 
 “... that day I went and told him, ‘Look, Leo, Aunt loves you, you are important to Aunt,’ then he 
replied, ‘Aunt, you too, I love you’ ... then I left ...” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 “I do not find I have to do something, but simply need to be there." (Wilson et al. ,2006, p. 40). 
 
 “Not leaving the patient alone.” (Coenen et al., 2007, p.1154). 
 
 
7. Teamwork: 
 
 “... professionals, everyone involved in a child’s treatment knows that the child is dying, and we all 
strive to offer more comfort... and then we can provide this support for a family, we can give more 
to them ... tranquillity...” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 
8. Providing holistic care: 
 
 “... I think for a dignified death you are able to give protection to an entire family, and for the patient, 
this shelter is a psychological, emotional shelter, knowing how to live with that and explain 
everything...” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 “Try to fulfill/comply with patient wishes” (Coenen et al., 2007, p.1154). 
 
 
9. Allowing contact with family members: 
 
 “... his mother was talking with him, then came the father, then the little sister came to talk to him. 
It was about three o’clock in the afternoon... then the doctor performed the procedure... he 
prescribed sedation. We gave it, and the child was breathing so slowly, was resting... for me it was 
worthwhile...” (De Souza et al., 2013, p. 33). 
 
 
10. Respecting the autonomy of the family.  
 
 “… the mother chose it... the child stopped, but before that we already knew that the child was 
likely to stop (...) and the mother turned to the doctor, turned to me and said, ‘I do not want intubation 
if he stops’ ...” (De Souza et al., 2013, p. 34). 
 
 “We have to respect what the family says is significant and important to them. That is where dignity 
comes in –respect for what the family considers important.” (Poles & Bousso, 2011, p. 702). 
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Learning to cope with death and dying: 
 
1. Identification of children with no possibility of a cure: 
 
 “There comes a time when medicine has its limitations and we will be unable to save the child.” 
(Poles & Bousso, 2011, p. 697). 
 
2. Acceptance of the irreversibility of the illness: 
 
 “For a doctor, it is difficult to accept death, and I think that the younger the doctor is, the harder it 
is to face death. But as you grow older you’re able to see death as something more natural.” (Poles 
& Bousso, 2011, p. 697). 
 
3. To recognize the benefits of the natural evolution of the illness:  
 
 “This child ended up having a quite dignified death because when the time came, when the end 
was in view and we saw that there was no longer any hope, no one attempted to try any heroic 
measures.” (Poles & Bousso, 2011, p. 702). 
 
4. The need for education: 
 
 “... (a dignified death) often does not happen due to the lack of preparation, because the 
professional is thrown into oncology and cannot deal with death. Also, the professional receives no 
preparation for it, so people flee. Each one has a way of defending oneself....” (De Souza et al., 
2013, p. 34).  
 
5. Recognizing death: 
 
 “… there is nothing that describes the satisfaction that I have done all that I could ... not to save, 
but to care, because he received good care until the end, you know ... I know he did not suffer before 
dying ... he died because he had to die ... it was ... was ... it had to happen ...” (De Souza et al., 
2013, p. 34). 
 
6. Being able to mature with experience: 
 
 “... it is life experience you will know how to deal with, because you do not become cold, you will 
know how to deal with each situation... I went home trying to think about everything... if you cannot 
handle it, you... it will really messup your work... ” (De Souza et al., 2013, p. 34). 
 
 ... we get stressed... ‘Oh, that father does not stop calling... I do not know what... ‘, but if we were, 
if it was someone close to us, like, our father, our mother, our sister, our son, we’d be just like that... 
(De Souza et al., 2013, p. 34). 
 
 
7. Being recognized for their efforts during the final stage of a child´s life: 
 
 “... the salary that I get does not pay enough... and all that...pain that it brings me, but each child 
who says, ‘Aunt, thank you,’ or a child saying, ‘Oh, you’re my number one.’ It is also priceless ... ” 
(De Souza et al., 2013, p. 34). 
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Provision of a “good death”: 
Obstacles to providing a 
“good death” 
(Beckstrand et al., 2006) Staffing Patterns and Shortage of Nurses:  
 
 “Be able to give my needed time to the patient and family members without being taken away to care for 
other patients.” (Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
 “The nurse caring for the dying patient have that patient as a 1:1 assignment when death was predictably 
imminent, in order to meet both the patient and family’s needs adequately.” (Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
 “[I would provide] more time to care for [dying] patients. They are designated as “less work”— lower 
priority—so often float/agency/ travellers get “dying patients” while regular ICU staff care for critical ones. 
There needs to be understanding and awareness that a dying ICU patient requires and needs highly skilled 
nursing [care].” (Beckstrand et al., 2006, p. 40).  
 
 “Often, if we are short staffed, we have little time to spend with the patient and family. With the critical 
care [nursing] shortage, it’s only going to get worse.” (Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
 “It’s rare that dying patients are 1:1 ratio. We don’t have the staff or are told we have to float staff instead 
of making [the dying patient] 1:1’s.” (Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
 
Communication challenges: 
 
 “[I would] require physicians to be realistic about the patient’s condition. Would they care for their mother 
or father this way?” (Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
 “If physicians were honest about prognosis with families [earlier] it would give [the family] time to prepare 
and have quality time with the dying patient. It would also help us help families prepare [for the impending 
death].” (Beckstrand et al., 2006, p. 40). 
 
 “Physicians frequently abdicate their role in dying issues and ask the nurse, “Would you do it?” If 
[physicians] give the slightest bit of hope in a totally hopeless situation, the nurse is caught in the middle. 
Families want to know the truth, but often their denial prevents them from accepting the inevitable. Thus, it 
becomes extremely important for the entire healthcare team to be on the same wavelength with end-of-life 
issues [given our] advances in technology.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
Treatment Decisions Based on Physicians’ Needs Rather Than Patients’ Needs: 
 
 “Physicians need to realize that death is a part of life and not view it as a failure.” (Beckstrand et al., 2006, 
p. 41). 
 
 “Doctors [should] understand that everyone dies and that death is okay. [They should understand] that 
death is a part of life.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 “What is needed is more realistic and compassionate response from physicians to the needs of terminally 
ill patients. Too many [physicians] see death as a personal affront to their professional abilities and do not 
visualize the dying process as a part of life itself. Thus, many patients suffer needlessly without adequate 
pain control and supportive care.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
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Provision of a “good death”: 
Aids to providing a “good 
death” 
(Becker et al., 2017; Beckstrand et al., 2006) Making environmental changes to promote dying with dignity: 
 
 “Beds should be made available for family members and also food and showering facilities. Soothing 
music would add a nice touch. There should also be quiet places for prayer and meditation and family 
gathering.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 “The ICU is no place to die. It would be nice to have a comfortable, quiet, spacious room for those who 
are dying. Let everyone in and let the rest of the ICU function as it should.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 “I would build a chapel in the intensive care area for use of patient families and hospital staff. In ICU areas, 
I would build bathrooms for patient families as well as a small walking garden.” (Beckstrand et al., 2006, p. 
41). 
 
 
Being present: 
 
 “I would . . . encourage family members to stay with the patient.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 “Every patient needs to have someone present with them at the moment of death—to touch them, peak 
to them, to let them know it’s okay to go.” (Beckstrand et al., 2006, p. 41). 
 
 “Have open access to the patient and they can sit or lay with the patient as they wish.” (Becker et al., 
2017, p.151). 
 
 
Managing patients’ pain and discomfort: 
 
 “Minimizing patient suffering by administering adequate comfort measures, i.e., intravenous drugs and 
withdrawing vasopressors, hemodialysis, IABP [intra-aortic balloon pump], and blood products, depending 
on the patient’s level of consciousness and whether or not there is an advance directive.” (Beckstrand et 
al., 2006, p. 41). 
 
 “…Physical comfort, and while not all pain and discomfort can be eradicated, they can be managed.” 
(Becker et al., 2017, p.151). 
 
 
Knowing and following patients’ wishes for end-of-life care: 
 
 “Living will documents should be legally binding. [Sometimes] they seem to be worthless pieces of paper. 
In most cases they are used as [only] a guideline that the family may or may not follow.” (Beckstrand et al., 
2006, p. 41). 
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Promoting earlier cessation of treatment or not initiating aggressive treatment at all: 
 
 “I would eliminate painful procedures (for example, Swan-Ganz catheters, dialysis catheters, central line 
placements).” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
 
 “Learning to know when ‘enough is enough’ is the best place to start.” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
 
 “To admit our imperfections, that sometimes despite our best efforts, the patient is going to die, that God 
determines the outcome.” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
 
 [I would change] intentionally wasting blood products on someone who is not viable when someone [else] 
could have [the] benefits.” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
 
 “Too many times we give false hope and offer futile care.” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
 
 “Stop aggressive measures in a futile situation.” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
 
 
Communicating effectively as a healthcare team: 
 
 “A dedicated individual or team [be brought in] that could be consulted . . . who would focus on end-of-life 
issues to enhance quality of care.” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
 
 “A specialized counsellor to work with families in denial.” (Beckstrand et al., 2006, p. 42). 
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5.2. VALIDACIÓN DE CONTENIDO DEL CRITERIO DE 
RESULTADO DE ENFERMERÍA 1307: MUERTE DIGNA 
 
5.2.1. ANÁLISIS DESCRIPTIVO 
 
A continuación, se presentan los resultados del análisis descriptivo de los datos 
cuantitativos de las tres rondas del panel de expertos. Asimismo, se ha 
considerado preciso recordar que se siguió el modelo propuesto por Fehring para 
examinar la validez del contenido del Criterio de Resultado 1307: Muerte Digna 
(Fehring, 1987). 
 
5.2.1.1. PRIMERA RONDA 
 
La tabla 46 muestra las puntuaciones otorgadas por los veintinueve expertos que 
participaron en esta primera ronda del panel. Igualmente, la tabla 47 refleja los 
pesos que fueron asignados a cada una de las veintinueve valoraciones. Y 
finalmente, en la tabla 48 se han calculado los coeficientes de variación, las 
desviaciones estándar y los promedios de los veinticinco indicadores. El IDVC 
del CRE fue de 0,74. 
 
El promedio de todos los coeficientes de los veinticinco indicadores fue mayor a 
0.5, no descartándose así ninguno de ellos.  
 
Siete fueron los indicadores que alcanzaron el consenso y fueron clasificados 
como “principales”, al obtener una puntuación igual o superior a 0.8:  
 
 [130703] Participa en las decisiones relacionadas con los cuidados un 
0,92. 
 [130704] Participa en las decisiones sobre la hospitalización un 0,95. 
 [130705] Participa en las decisiones sobre el estado de reanimación un 
0,88. 
 [130706] Controla las decisiones sobre la donación de órganos un 0,86. 
 [130710] Resuelve aspectos importantes un 0,8. 
 [130711] Comparte sentimientos sobre la muerte un 0,84. 
 [130722] Controla las elecciones de tratamiento un 0,82. 
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Dieciocho fueron los indicadores que alcanzaron una puntuación mayor que 0.5 
pero menor que 0.79, siendo etiquetados como "secundarios": 
 
 [130701] Pone los asuntos en orden un 0,74. 
 [130702] Expresa esperanza un 0,56. 
 [130707] Participa en la planificación del funeral un 0,66. 
 [130708] Mantiene el testamento actual un 0,56. 
 [130709] Mantiene las Instrucciones Previas un 0,67. 
 [130712] Se reconcilia con sus relaciones un 0,72. 
 [130713] Finaliza objetivos significativos un 0,71. 
 [130714] Mantiene el sentido de control del tiempo que le resta un 0,73. 
 [130715] Intercambia afecto con los demás un 0,78. 
 [130716] Se desconecta gradualmente de personas significativas un 0,55. 
 [130717] Recuerda memorias de su vida un 0,71. 
 [130718] Revisa logros de su vida un 0,72. 
 [130719] Comenta experiencias espirituales un 0,71. 
 [130720] Comenta preocupaciones espirituales un 0,78. 
 [130721] Mantiene independencia física un 0,59. 
 [130723] Controla la ingesta de alimentos/bebidas un 0,7. 
 [130724] Controla las posesiones personales un 0,66. 
 [130725] Expresa preparación para morir un 0,79. 
 
5.2.1.2. SEGUNDA RONDA 
 
La tabla 49 detalla las diecinueve puntuaciones de los expertos que participaron 
en la segunda ronda. De manera análoga, la tabla 50 refleja los pesos que fueron 
asignados a cada una de las diecinueve respuestas obtenidas. Por último, en la 
tabla 51 se han calculado los coeficientes de variación, las desviaciones estándar 
y los promedios de aquellos indicadores que no obtuvieron consenso en la 
primera ronda, es decir, un coeficiente con una puntuación igual o mayor de 0.8. 
El IDVC del CRE fue de 0,7. 
 
El promedio de todos los coeficientes de los veintidós indicadores fue mayor a 
0.5, no descartándose así ninguno de ellos.  
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No se identificaron nuevas intervenciones relevantes para brindar una atención 
más holística que culminaran en una muerte con dignidad. Sin embargo, si se 
consensuó tanto la definición de muerte digna como algunos indicadores 
“principales” del CRE mencionados anteriormente. 
 
Dos fueron los indicadores del CRE y uno el descrito en la literatura científica los 
que alcanzaron el consenso y fueron clasificados como “principales”, al obtener 
una puntuación igual o superior a 0.8:  
 
 [130715] Intercambia afecto con los demás un 0,83. 
 [130725] Expresa preparación para morir un 0,95. 
 Expresa sus últimas voluntades sobre el inminente final de la vida un 0,8. 
 
Dieciséis fueron los indicadores del CRE y tres los descritos en la literatura 
científica los que alcanzaron una puntuación mayor que 0.5 pero menor que 0.79, 
siendo etiquetados como "secundarios": 
 
 [130701] Pone los asuntos en orden un 0,76. 
 [130702] Expresa esperanza un 0,62. 
 [130707] Participa en la planificación del funeral un 0,64. 
 [130708] Mantiene el testamento actual un 0,59. 
 [130709] Mantiene las Instrucciones Previas un 0,63. 
 [130712] Se reconcilia con sus relaciones un 0,66. 
 [130713] Finaliza objetivos significativos un 0,71. 
 [130714] Mantiene el sentido de control del tiempo que le resta un 0,78. 
 [130716] Se desconecta gradualmente de personas significativas un 0,59. 
 [130717] Recuerda memorias de su vida un 0,71. 
 [130718] Revisa logros de su vida un 0,74. 
 [130719] Comenta experiencias espirituales un 0,66. 
 [130720] Comenta preocupaciones espirituales un 0,71. 
 [130721] Mantiene independencia física un 0,57. 
 [130723] Controla la ingesta de alimentos/bebidas un 0,64. 
 [130724] Controla las posesiones personales un 0,59 
 Verbaliza la satisfacción espiritual un 0,72. 
 Resuelve las preocupaciones personales y familiares un 0,7. 
 Revisa las experiencias de vida un 0,74. 
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Las respuestas al tercer subapartado de la segunda pregunta del segundo 
cuestionario, “puntúe con un SI o un NO si eliminaría de forma definitiva cada 
uno de los siguientes indicadores del CRE 1307: Muerte Digna” se han expuesto 
a continuación:  
 
Gráfico 4.  Indicador [130701] Pone los asuntos en orden 
 
 
Gráfico 5. Indicador [130702] Expresa esperanza 
 
 
Gráfico 6. Indicador [130707] Participa en la planificación del funeral 
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Gráfico 7. Indicador [130708] Mantiene el testamento actual 
 
 
Gráfico 8. Indicador [130709] Mantiene las Instrucciones Previas 
 
 
Gráfico 9. Indicador [130712] Se reconcilia con sus relaciones 
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Gráfico 10. Indicador [130713] Finaliza objetivos significativos 
 
 
Gráfico 11. Indicador [130714] Mantiene el sentido de control del tiempo que le 
resta 
 
 
 
Gráfico 12. Indicador [130715] Intercambia afecto con los demás 
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Gráfico 13. Indicador [130716] Se desconecta gradualmente de personas 
significativas 
 
 
Gráfico 14. Indicador [130717] Recuerda memorias de su vida 
 
 
Gráfico 15. Indicador [130718] Revisa logros de su vida 
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Gráfico 16. Indicador [130719] Comenta experiencias espirituales 
 
 
Gráfico 17. Indicador [130720] Comenta preocupaciones espirituales 
 
 
Gráfico 18. Indicador [130721] Mantiene independencia física 
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Gráfico 19. Indicador [130723] Controla la ingesta de alimentos/bebidas 
 
 
Gráfica 20. Indicador [130724] Controla las posesiones personales 
 
 
Gráfico 21. Indicador [130725] Expresa preparación para morir 
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Gráfico 22. Indicador Verbaliza la satisfacción espiritual 
 
 
Gráfico 23. Indicador Expresa sus últimas voluntades sobre el inminente final de 
la vida 
 
 
 
Gráfico 24. Indicador Resuelve las preocupaciones personales y familiares 
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Gráfico 25. Indicador Revisa las experiencias de vida 
 
 
En conclusión, tres fueron los indicadores que se eliminaron por el consenso de 
los expertos: 
 
 130708 Mantiene el testamento actual con un 57,9. 
 130721 Mantiene independencia física con un 57,9. 
 130723 Controla la ingesta de alimentos/bebidas con un 52,6. 
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5.2.1.3. TERCERA RONDA 
 
En la tabla 52 se exponen las dieciocho puntuaciones de los expertos que 
participaron en la tercera y última ronda. De la misma manera, la tabla 53 refleja 
los pesos que fueron asignados a cada una de las dieciocho respuestas 
obtenidas. Y en la tabla 54 se calcula los coeficientes de variación, las 
desviaciones estándar y los promedios de aquellos indicadores que no 
obtuvieron consenso en la segunda ronda, es decir, un coeficiente con una 
puntuación igual o mayor de 0.8. El IDVC del CRE fue de 0,72. 
 
El promedio de todos los coeficientes de los dieciséis indicadores fue mayor a 
0.5, no descartándose así ninguno de ellos.  
 
Uno fue el indicador del CRE y dos los descritos en la literatura científica los que 
alcanzaron el consenso y fueron clasificados como “principales”, al obtener una 
puntuación igual o superior a 0.8:  
 
 [130701] Resuelve sus asuntos personales, familiares y legales un 0,8. 
 Resuelve las preocupaciones personales y familiares un 0,8. 
 Muestra aceptación con las experiencias de vida un 0,88. 
 
Doce fueron los indicadores del CRE y uno descrito en la literatura científica los 
que alcanzaron una puntuación mayor que 0.5 pero menor que 0.79, siendo 
etiquetados como "secundarios": 
 
 
 [130702] Expresa esperanza un 0,7. 
 [130707] Participa en la planificación del funeral un 0,54. 
  [130709] Mantiene las Instrucciones Previas un 0,69. 
 [130712] Se reconcilia con sus relaciones un 0,76. 
 [130713] Finaliza objetivos significativos un 0,76. 
 [130714] Mantiene el sentido de control del tiempo que le resta un 0,72. 
 [130716] Se desconecta gradualmente de personas significativas un 0,79. 
 [130717] Recuerda memorias de su vida un 0,68. 
 [130718] Revisa logros de su vida un 0,69. 
 [130719] Comenta experiencias espirituales un 0,65. 
 [130720] Comenta preocupaciones espirituales un 0,65. 
 [130724] Controla las posesiones personales un 0,6. 
 Manifiesta su satisfacción espiritual un 0,75. 
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A modo de resumen, tras la realización de las tres rondas, de los veinticinco 
indicadores del CRE 1307: Muerte Digna de la NOC y de los cuatro descritos por 
la literatura científica, los considerados como “principales” son los mostrados a 
continuación: 
 
 [130701] Resuelve sus asuntos personales, familiares y legales. 
 
 [130703] Participa en las decisiones relacionadas con los cuidados. 
 [130704] Participa en las decisiones sobre la hospitalización. 
 [130705] Participa en las decisiones sobre el estado de reanimación. 
 [130706] Controla las decisiones sobre la donación de órganos. 
 [130710] Resuelve aspectos importantes. 
 [130711] Comparte sentimientos sobre la muerte. 
 [130715] Intercambia afecto con los demás. 
 [130722] Controla las elecciones de tratamiento. 
 [130725] Expresa preparación para morir. 
 Expresa sus últimas voluntades sobre el inminente final de la vida. 
 Muestra aceptación con las experiencias de vida. 
 Resuelve las preocupaciones personales y familiares.  
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Tabla 46 - Puntuaciones de los expertos en la primera ronda 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
N.º de 
caso 
 
130701 130702 130703 130704 130705 130706 130707 130708 130709 130710 130711 130712 
1 4 3 5 5 3 5 5 3 3 3 5 5 
2 3 3 5 5 5 5 5 5 5 5 5 3 
3 3 3 5 5 5 4 1 1     3 3 
4 4 3 5 5 5 3 3 3 3 2 4 3 
5 5 5 5 5 4 5 5 3   5 5 5 
6 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 
7 4 5 5 5 5 5 4 4 4 5 5 5 
8 5 3 5 5 5 5 3 4 4 5 5 2 
9 5 5 5 5 5 5 5 5 5 3 4 5 
10 5 2 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 
11 4 4 5 5 3 4 2 3 4 4 5 5 
12 2 4 5 5 5 4 4 1 3 3 5 2 
13 5 5 5 5 5 5 5 4 5 5 5 5 
14 4 2 5 5 5 5 5 3 3 5 5 4 
15 2 2 5 5 5 4 3 3 3 5 5 5 
16 5 3 5 5 5 5 3     5 5 5 
17 5 2 5 5 5 5 4 4 5 5 5 5 
18 4 4 4 4 4 4 2 3 3 4 5 4 
19 4 3 5 5 5 4 4 4 4 4 5 5 
20 5 3 5 5 5 5 2 3 5 5 3 3 
21 1 1 1 1 1 3 2 1 1 2 1 1 
22 5 4 5 5 2 4 1 5 5 3 5 5 
23 2 3 3 5 5 5 3 3 3 5 5 2 
24 1 1 5 5 5 5 5 1 1 2 1 2 
25 5 5 5 5 5 2 3 3 3 5 5 5 
26 3 3 3 4 5 5 3 1 1 3 1 1 
27 5 3 5 5 5 5 5 3 3 5 5 3 
28 5 3 5 5 5 5 4 5 5 5 5 5 
29 5 2 5 5 4 3 4 3 5 5 5 4 
~ 432 ~ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
N.º de 
caso 
 
130713 130714 130715 130716 130717 130718 130719 130720 130721 130722 130723 130724 130725 
1 3 4 3 3 5 5     3 5 5 5 4 
2 3 3 3 3 3 5 5 5 3 5 5 5 5 
3   3 3 3 1 1 1 1 5 5 5     
4 3 4 5 4 3 3 3 3 2 5 4 3 4 
5 5 5 4 5 4 4 5 5 5 4 5   5 
6 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 
7 5 5 5 5 5 5 5 5 3 4 3 3 5 
8 5 2 2 2 4 4 4 4 1 5 5 3 5 
9 3 1 4 2 5 4   5 5 2 1 1 5 
10 3 2 5 3 2 2 2 4 5 5 5 5 5 
11 5 4 5 3 4 5 3 4 2 4 3 3 5 
12 2 4 3 3 3 2 4 4 2 3 2 2 4 
13 5 5 5 5 5 5 5 5 4 5 3 4 5 
14 5 5 4 2 5 4 5 3 5 5 5 5 4 
15 5 5 5 2 5 4 5 4 4 4 3 4 4 
16 5 5 5 2 4 4 3 5 2 5 5 5 5 
17 5 4 5 2 5 5 5 5 3 5 3 4 3 
18 4 4 5 4 3 3 4 4 4 4 4 4 4 
19 4 4 4 4 2 2 4 4 4 4 4 4 4 
20 3 5 3 1 4 4 3 3 3 5 3 3 1 
21 1 2 2 3   3 2 2 3 2 3 3 2 
22 3 3 5 4 4 4 4 4 4 4 3 3 4 
23 2 5 4 5 4 3 2 4 4 3     4 
24 2 5 5 1 2 5 5 5 1 2 2 1 2 
25 5 5 5 5 5 5 5 5 3 5 5 4 4 
26 3   3 3 3 3 3 3 3 5 4 3 5 
27 5 5 5 4 5 5 5 5 3 5 5 5 5 
28 5 4 5 3 4 4 4 5 4 5 4 4 5 
29 4 2 3 2 4 4 3 4 2 4 2 4 3 
~ 433 ~ 
Tabla 47 - Pesos asignados a las valoraciones siguiendo el modelo de Fehring en la primera ronda 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
N.º de 
caso 
 
130701 130702 130703 130704 130705 130706 130707 130708 130709 130710 130711 130712 
1 0,75 0,5 1 1 0,5 1 1 0,5 0,5 0,5 1 1 
2 0,5 0,5 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0,5 
3 0,5 0,5 1 1 1 0,75 0 0     0,5 0,5 
4 0,75 0,5 1 1 1 0,5 0,5 0,5 0,5 0,25 0,75 0,5 
5 1 1 1 1 0,75 1 1 0,5   1 1 1 
6 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 
7 0,75 1 1 1 1 1 0,75 0,75 0,75 1 1 1 
8 1 0,5 1 1 1 1 0,5 0,75 0,75 1 1 0,25 
9 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0,5 0,75 1 
10 1 0,25 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 
11 0,75 0,75 1 1 0,5 0,75 0,25 0,5 0,75 0,75 1 1 
12 0,25 0,75 1 1 1 0,75 0,75 0 0,5 0,5 1 0,25 
13 1 1 1 1 1 1 1 0,75 1 1 1 1 
14 0,75 0,25 1 1 1 1 1 0,5 0,5 1 1 0,75 
15 0,25 0,25 1 1 1 0,75 0,5 0,5 0,5 1 1 1 
16 1 0,5 1 1 1 1 0,5     1 1 1 
17 1 0,25 1 1 1 1 0,75 0,75 1 1 1 1 
18 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 0,25 0,5 0,5 0,75 1 0,75 
19 0,75 0,5 1 1 1 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 1 1 
20 1 0,5 1 1 1 1 0,25 0,5 1 1 0,5 0,5 
21 0 0 0 0 0 0,5 0,25 0 0 0,25 0 0 
22 1 0,75 1 1 0,25 0,75 0 1 1 0,5 1 1 
23 0,25 0,5 0,5 1 1 1 0,5 0,5 0,5 1 1 0,25 
24 0 0 1 1 1 1 1 0 0 0,25 0 0,25 
25 1 1 1 1 1 0,25 0,5 0,5 0,5 1 1 1 
26 0,5 0,5 0,5 0,75 1 1 0,5 0 0 0,5 0 0 
27 1 0,5 1 1 1 1 1 0,5 0,5 1 1 0,5 
28 1 0,5 1 1 1 1 0,75 1 1 1 1 1 
29 1 0,25 1 1 0,75 0,5 0,75 0,5 1 1 1 0,75 
~ 434 ~ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
N.º de 
caso 
 
130713 130714 130715 130716 130717 130718 130719 130720 130721 130722 130723 130724 130725 
1 0,5 0,75 0,5 0,5 1 1     0,5 1 1 1 0,75 
2 0,5 0,5 0,5 0,5 0,5 1 1 1 0,5 1 1 1 1 
3   0,5 0,5 0,5 0 0 0 0 1 1 1     
4 0,5 0,75 1 0,75 0,5 0,5 0,5 0,5 0,25 1 0,75 0,5 0,75 
5 1 1 0,75 1 0,75 0,75 1 1 1 0,75 1   1 
6 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 
7 1 1 1 1 1 1 1 1 0,5 0,75 0,5 0,5 1 
8 1 0,25 0,25 0,25 0,75 0,75 0,75 0,75 0 1 1 0,5 1 
9 0,5 0 0,75 0,25 1 0,75   1 1 0,25 0 0 1 
10 0,5 0,25 1 0,5 0,25 0,25 0,25 0,75 1 1 1 1 1 
11 1 0,75 1 0,5 0,75 1 0,5 0,75 0,25 0,75 0,5 0,5 1 
12 0,25 0,75 0,5 0,5 0,5 0,25 0,75 0,75 0,25 0,5 0,25 0,25 0,75 
13 1 1 1 1 1 1 1 1 0,75 1 0,5 0,75 1 
14 1 1 0,75 0,25 1 0,75 1 0,5 1 1 1 1 0,75 
15 1 1 1 0,25 1 0,75 1 0,75 0,75 0,75 0,5 0,75 0,75 
16 1 1 1 0,25 0,75 0,75 0,5 1 0,25 1 1 1 1 
17 1 0,75 1 0,25 1 1 1 1 0,5 1 0,5 0,75 0,5 
18 0,75 0,75 1 0,75 0,5 0,5 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 
19 0,75 0,75 0,75 0,75 0,25 0,25 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 
20 0,5 1 0,5 0 0,75 0,75 0,5 0,5 0,5 1 0,5 0,5 0 
21 0 0,25 0,25 0,5   0,5 0,25 0,25 0,5 0,25 0,5 0,5 0,25 
22 0,5 0,5 1 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 0,5 0,5 0,75 
23 0,25 1 0,75 1 0,75 0,5 0,25 0,75 0,75 0,5     0,75 
24 0,25 1 1 0 0,25 1 1 1 0 0,25 0,25 0 0,25 
25 1 1 1 1 1 1 1 1 0,5 1 1 0,75 0,75 
26 0,5   0,5 0,5 0,5 0,5 0,5 0,5 0,5 1 0,75 0,5 1 
27 1 1 1 0,75 1 1 1 1 0,5 1 1 1 1 
28 1 0,75 1 0,5 0,75 0,75 0,75 1 0,75 1 0,75 0,75 1 
29 0,75 0,25 0,5 0,25 0,75 0,75 0,5 0,75 0,25 0,75 0,25 0,75 0,5 
~ 435 ~ 
Tabla 48 - Cálculo del coeficiente de variación, desviación estándar y promedio en la primera ronda 
 
  
 Indicador 
 
Coeficiente de variación 
 
Desviación estándar 
 
Promedio 
130701 0,44 0,32 0,74 
130702 0,53 0,30 0,56 
130703 0,24 0,22 0,92 
130704 0,20 0,19 0,95 
130705 0,29 0,26 0,88 
130706 0,24 0,21 0,86 
130707 0,49 0,32 0,66 
130708 0,59 0,33 0,56 
130709 0,49 0,33 0,67 
130710 0,34 0,28 0,8 
130711 0,38 0,32 0,84 
130712 0,48 0,35 0,72 
130713 0,43 0,31 0,71 
130714 0,41 0,30 0,73 
130715 0,33 0,26 0,78 
130716 0,56 0,31 0,55 
130717 0,40 0,29 0,71 
130718 0,39 0,28 0,72 
130719 0,42 0,30 0,71 
130720 0,33 0,26 0,78 
130721 0,51 0,30 0,59 
130722 0,30 0,25 0,82 
130723 0,43 0,30 0,70 
130724 0,44 0,29 0,66 
130725 0,34 0,27 0,79 
~ 436 ~ 
Tabla 49 - Puntuaciones de los expertos en la segunda ronda  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
N.º de 
caso 
 
130701 130702 130707 130708 130709 130712 130713 130714 130715 130716 130717 130718 
1 5 5 5 5 5 5 3 3 4 3 3 4 
2 5 3 3 1 2 3 4 5 4 3 2 2 
3 4 3 2 2 2 4 4 4 5 4 4 4 
4 4 5 3 4 1 4 3 2 5 5 3 3 
5 4 2 3 5 5 4 4 4 5 4 5 5 
6 4 4 5 5 5 5 5 5 4 4 5 5 
7 2 4 1 3 3 2 2 4 5 3 4 4 
8 3 3 3 3 5 3 3 3 4 3 3 3 
9 4 4 4 3 3 4 4 3 4 2 4 3 
10 4 3 4 2 5 5 5 5 5 4 5 5 
11 5 3 4 4 4 5 5 3 5 1 5 5 
12 5 2 2 3 4 3 4 5 4 2 4 3 
13 5 4 4 4 4 4 5 5 5 5 3 5 
14 5 5 5 3 3 5 5 5 5 1 5 5 
15 4 3 4 3 3 3 4 5 5 4 4 4 
16 4 2 4 3 4 4 4 5 4 4 4 4 
17 5 5 5 5 5 3 5 5 4 5 5 5 
18 2 2 4 4 2 1 1 2 1 3 2 2 
19 3 4 3 2 2 2 3 5 4 4 3 4 
~ 437 ~ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
 
 
 
 
 
 
 
N.º de 
caso 
 
130719 130720 130721 130723 130724 130725 Verbaliza la 
satisfacción 
espiritual 
Expresa sus 
últimas 
voluntades 
sobre el 
inminente 
final de la 
vida 
Resuelve las 
preocupaciones 
personales y 
familiares 
Revisa las 
experiencias 
de vida 
 
1 3 3 4 4 2 5 3 5 5 3 
2 2 2 4 4 3 3 2 4 2 2 
3 3 3 5 4 2 3 2 2 4 4 
4 3 5 1 1 1 5 5 5 3 3 
5 5 5 4 5 4 4 5 5 3 4 
6 5 5 5 4 4 5 5 5 5 5 
7 3 3 2 2 2 4 3 3 3 4 
8 3 3 4 4 4 3 3 3 3 3 
9 3 3 2 2 3 4 3 4 4 4 
10 5 5 4 4 5 5 5 5 5 5 
11 5 5 3 5 5 3 5 5 5 5 
12 3 3 3 3 3 2 3 3 3 4 
13 4 5 3 3 5 5 5 5 5 5 
14 5 5 1 5 5 5 5 5 5 5 
15 3 4 3 3 3 4 4 4 4 4 
16 4 4 2 2 2 4 4 5 5 4 
17 4 5 5 5 4 5 5 5 4 5 
18 3 2 4 4 3 1 2 2 1 2 
19 4 5 3 4 4 5 5 5 3 4 
~ 438 ~ 
Tabla 50 - Pesos asignados a las valoraciones siguiendo el modelo de Fehring en la segunda ronda 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
N.º de 
caso 
 
130701 130702 130707 130708 130709 130712 130713 130714 130715 130716 130717 130718 
1 1 1 1 1 1 1 0,5 0,5 0,75 0,5 0,5 0,75 
2 1 0,5 0,5 0 0,25 0,5 0,75 1 0,75 0,5 0,25 0,25 
3 0,75 0,5 0,25 0,25 0,25 0,75 0,75 0,75 1 0,75 0,75 0,75 
4 0,75 1 0,5 0,75 0 0,75 0,5 0,25 1 1 0,5 0,5 
5 0,75 0,25 0,5 1 1 0,75 0,75 0,75 1 0,75 1 1 
6 0,75 0,75 1 1 1 1 1 1 0,75 0,75 1 1 
7 0,25 0,75 0 0,5 0,5 0,25 0,25 0,75 1 0,5 0,75 0,75 
8 0,5 0,5 0,5 0,5 1 0,5 0,5 0,5 0,75 0,5 0,5 0,5 
9 0,75 0,75 0,75 0,5 0,5 0,75 0,75 0,5 0,75 0,25 0,75 0,5 
10 0,75 0,5 0,75 0,25 1 1 1 1 1 0,75 1 1 
11 1 0,5 0,75 0,75 0,75 1 1 0,5 1 0 1 1 
12 1 0,25 0,25 0,5 0,75 0,5 0,75 1 0,75 0,25 0,75 0,5 
13 1 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 1 1 1 1 0,5 1 
14 1 1 1 0,5 0,5 1 1 1 1 0 1 1 
15 0,75 0,5 0,75 0,5 0,5 0,5 0,75 1 1 0,75 0,75 0,75 
16 0,75 0,25 0,75 0,5 0,75 0,75 0,75 1 0,75 0,75 0,75 0,75 
17 1 1 1 1 1 0,5 1 1 0,75 1 1 1 
18 0,25 0,25 0,75 0,75 0,25 0 0 0,25 0 0,5 0,25 0,25 
19 0,5 0,75 0,5 0,25 0,25 0,25 0,5 1 0,75 0,75 0,5 0,75 
~ 439 ~ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
 
 
 
 
 
 
 
N.º de 
caso 
 
130719 130720 130721 130723 130724 130725 Verbaliza la 
satisfacción 
espiritual 
Expresa sus 
últimas 
voluntades 
sobre el 
inminente 
final de la 
vida 
Resuelve las 
preocupaciones 
personales y 
familiares 
Revisa las 
experiencias 
de vida 
 
1 0,5 0,5 0,75 0,75 0,25 1 0,5 1 1 0,5 
2 0,25 0,25 0,75 0,75 0,5 0,5 0,25 0,75 0,25 0,25 
3 0,5 0,5 1 0,75 0,25 0,5 0,25 0,25 0,75 0,75 
4 0,5 1 0 0 0 1 1 1 0,5 0,5 
5 1 1 0,75 1 0,75 0,75 1 1 0,5 0,75 
6 1 1 1 0,75 0,75 5 1 1 1 1 
7 0,5 0,5 0,25 0,25 0,25 0,75 0,5 0,5 0,5 0,75 
8 0,5 0,5 0,75 0,75 0,75 0,5 0,5 0,5 0,5 0,5 
9 0,5 0,5 0,25 0,25 0,5 0,75 0,5 0,75 0,75 0,75 
10 1 1 0,75 0,75 1 1 1 1 1 1 
11 1 1 0,5 1 1 0,5 1 1 1 1 
12 0,25 0,5 0,5 0,5 0,5 0,25 0,5 0,5 0,5 0,75 
13 0,75 1 0,5 0,5 1 1 1 1 1 1 
14 1 1 0 1 1 1 1 1 1 1 
15 0,5 0,75 0,5 0,5 0,5 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 
16 0,75 0,75 0,25 0,25 0,25 0,75 0,75 1 1 0,75 
17 0,75 1 1 1 0,75 1 1 1 0,75 1 
18 0,5 0,25 0,75 0,75 0,5 0 0,25 0,25 0 0,25 
19 0,75 0,5 0,5 0,75 0,75 1 1 1 0,5 0,75 
~ 440 ~ 
Tabla 51 - Cálculo del coeficiente de variación, desviación estándar y promedio en la segunda ronda 
 
 
Indicador 
 
Coeficiente de 
variación 
 
 
Desviación estándar 
 
Promedio 
130701 0,32 0,24 0,76 
130702 0,43 0,27 0,62 
130707 0,43 0,28 0,64 
130708 0,49 0,29 0,59 
130709 0,52 0,33 0,63 
130712 0,44 0,29 0,66 
130713 0,39 0,28 0,71 
130714 0,35 0,28 0,78 
130715 0,29 0,24 0,83 
130716 0,51 0,3 0,59 
130717 0,36 0,25 0,71 
130718 0,35 0,26 0,74 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
~ 441 ~ 
 
 
 
Indicador 
 
Coeficiente de variación 
 
Desviación 
estándar 
 
 
Promedio 
130719 0,38 0,25 0,66 
130720 0,39 0,28 0,71 
130721 0,55 0,31 0,57 
130723 0,45 0,29 0,64 
130724 0,51 0,3 0,59 
130725 1,08 1,02 0,95 
 
Verbaliza la satisfacción espiritual 
 
 
0,41 
 
0,3 
 
 
0,72 
Expresa sus últimas voluntades sobre el 
inminente final de la vida 
 
 
0,34 
 
0,27 
 
0,8 
 
Resuelve las preocupaciones personales y 
familiares 
 
 
0,42 
 
0,3 
 
0,7 
 
Revisa las experiencias de vida 
 
0,33 
 
0,24 
 
0,74 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
~ 442 ~ 
Tabla 52 - Puntuaciones de los expertos en la tercera ronda 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
N.º de 
caso 
 
130701 130702 130707 130709 130712 130713 130714 130716 
1 4 5 3 4 5 4 3 5 
2 4 5 4 4 5 5 4 4 
3 4 2 2 3 4 5 4 4 
4 4 4 3 2 3 4 4 4 
5 5 5 4 5 5 5 5 5 
6 5 3 4 5 4 5 4 5 
7 4 4 2 3 2 3 5 3 
8 5 5 4 3 5 5 4 5 
9 4 3 2 4 4 2 3 3 
10 4 2 2 5 4 3 3 4 
11 3 3 1 4 3 3 4 4 
12 5 5 4 4 5 5 4 4 
13 5 4 3 4 5 5 3 4 
14 5 5 4 4 5 5 5 5 
15 5 3 3 5 5 5 5 5 
16 4 4 3 3 3 3 3 3 
17 2 3 2 2 2 3 4 4 
18 4 4 3 4 4 4 3 4 
~ 443 ~ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
N.º de 
caso 
 
130717 130718 130719 130720 130724 Manifiesta su 
satisfacción 
espiritual 
Resuelve las 
preocupaciones 
personales y 
familiares 
Muestra 
aceptación con 
las experiencias 
de vida 
1 3 4 3 2 2 4 4 5 
2 4 4 5 5 4 5 5 5 
3 4 4 2 2 1 2 4 4 
4 3 3 4 3 3 3 4 3 
5 5 5 5 5 4 5 5 5 
6 5 5 4 5 5 4 5 4 
7 4 4 4 3 2 3 4 4 
8 4 4 4 4 4 4 5 5 
9 3 2 4 4 3 2 4 3 
10 3 4 3 3 4 3 5 4 
11 5 4 2 2 2 2 4 4 
12 5 4 4 5 4 5 5 4 
13 3 3 3 4 3 4 4 4 
14 5 5 5 5 4 5 5 5 
15 5 5 5 5 4 3 5 3 
16 2 3 2 2 2 3 2 2 
17 2 2 2 2 2 2 2 3 
18 2 3 4 4 4 3 4 4 
~ 444 ~ 
Tabla 53 - Pesos asignados a las valoraciones siguiendo el modelo de Fehring en la tercera ronda 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
N.º de 
caso 
 
130701 130702 130707 130709 130712 130713 130714 130716 
1 0,75 1 0,5 0,75 1 0,75 0,5 1 
2 0,75 1 0,75 0,75 1 1 0,75 0,75 
3 0,75 0,25 0,25 0,5 0,75 1 0,75 0,75 
4 0,75 0,75 0,5 0,25 0,5 0,75 0,75 0,75 
5 1 1 0,75 1 1 1 1 1 
6 1 0,5 0,75 1 0,75 1 0,75 1 
7 0,75 0,75 0,25 0,5 0,25 0,25 1 0,5 
8 1 1 0,75 0,5 1 1 0,75 1 
9 0,75 0,5 0,25 0,75 0,75 0,25 0,5 0,5 
10 0,75 0,25 0,25 1 0,75 0,5 0,5 0,75 
11 0,5 0,5 1 0,75 0,5 0,5 0,75 0,75 
12 1 1 0,75 0,75 1 1 0,75 0,75 
13 1 0,75 0,5 0,75 1 1 0,5 0,75 
14 1 1 0,75 0,75 1 1 1 1 
15 1 0,5 0,5 1 1 1 1 1 
16 0,75 0,75 0,5 0,5 0,5 0,5 0,5 0,5 
17 0,25 0,5 0,25 0,25 0,25 0,5 0,75 0,75 
18 0,75 0,75 0,5 0,75 0,75 0,75 0,5 0,75 
~ 445 ~ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indicador 
 
N.º de 
caso 
 
130717 130718 130719 130720 130724 Manifiesta su 
satisfacción 
espiritual 
Resuelve las 
preocupaciones 
personales y 
familiares 
Muestra 
aceptación con 
las experiencias 
de vida 
1 0,5 0,75 0,5 0,25 0,25 0,75 0,75 1 
2 0,75 0,75 1 1 0,75 1 1 1 
3 0,75 0,75 0,25 0,25 1 0,25 0,75 0,75 
4 0,5 0,5 0,75 0,5 0,5 0,5 0,75 3 
5 1 1 1 1 0,75 1 1 1 
6 1 1 0,75 1 1 0,75 1 0,75 
7 0,75 0,75 0,75 0,5 0,25 3 0,75 0,75 
8 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 0,75 1 1 
9 0,5 0,25 0,75 0,75 0,5 0,25 0,75 0,5 
10 0,5 0,75 0,5 0,5 0,75 0,5 1 0,75 
11 1 0,75 0,25 0,25 0,25 0,25 0,75 0,75 
12 1 0,75 0,75 1 0,75 1 1 0,75 
13 0,5 0,5 0,5 0,75 0,5 0,75 0,75 0,75 
14 1 1 1 1 0,75 1 1 1 
15 1 1 1 1 0,75 0,5 1 0,5 
16 0,25 0,5 0,25 0,25 0,25 0,5 0,25 0,25 
17 0,25 0,25 0,25 0,25 0,25 0,25 0,25 0,5 
18 0,25 0,5 0,75 0,75 0,75 0,5 0,75 0,75 
~ 446 ~ 
Tabla 54 - Cálculo del coeficiente de variación, desviación estándar y promedio en la tercera ronda 
 
 
 
Indicador 
 
Coeficiente de variación 
 
Desviación estándar 
 
 
Promedio 
 
130701 0,25 0,2 0,8 
130702 0,37 0,26 0,7 
130707 0,43 0,23 0,54 
130709 0,34 0,24 0,69 
130712 0,35 0,26 0,76 
130713 0,36 0,28 0,76 
130714 0,26 0,19 0,72 
130716 0,22 0,18 0,79 
130717 0,41 0,28 0,68 
130718 0,34 0,24 0,69 
130719 0,42 0,31 0,65 
130720 0,48 0,26 0,65 
130724 0,43 0,26 0,6 
 
Manifiesta su satisfacción 
espiritual  
 
 
0,83 
 
0,62 
 
0,75 
 
Resuelve las Preocupaciones 
personales y familiares  
 
 
0,29 
 
0,24 
 
0,8 
 
Muestra aceptación con las 
experiencias de vida 
 
0,65 
 
0,57 
 
0,88 
 
 
 
 
 
 
 
~ 447 ~ 
5.2.2. ANÁLISIS DE CONTENIDO CUALITATIVO 
 
El estudio de los discursos y observaciones de los expertos mediante la técnica 
del análisis de contenido cualitativo (Arbeláez & Onrubia, 2014; Bardin, 2002) 
concluyó en la creación de los siguientes cuatro temas: 1) Conceptualización de 
la muerte digna; 2) Intervenciones de Enfermería promotoras de la muerte digna; 
3) Escala de medición del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte 
Digna; e 4) Idoneidad del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte 
Digna. 
 
1. Conceptualización de la muerte digna 
 
Los resultados del primer cuestionario evidenciaron una gran disparidad 
de opiniones sobre la idoneidad de la definición del CRE 1307: Muerte 
Digna realizada por la NOC. En consecuencia, esta falta de consenso 
entre los expertos que participaron en la primera ronda motivó al equipo 
de investigación a la elaboración de un segundo cuestionario en el que se 
incluyó una nueva descripción para la definición del CRE seleccionado. 
 
Por otra parte, los gráficos 26 y 27 reflejan respectivamente el grado de 
acuerdo de los expertos con la definición del CRE 1307: Muerte Digna de 
la NOC y con otra propuesta por el grupo de investigación, elaborada a 
partir de las descripciones sobre la muerte digna expuestas por algunos 
expertos en la primera ronda (tabla 55). 
 
Gráfico 26 – Respuestas de los expertos sobre la definición del CRE 1307: 
Muerte Digna realizada por la NOC en la segunda ronda 
 
 
 
1
3
7
3
5
0
1
2
3
4
5
6
7
8
Totalmente en
desacuerdo
En
desacuerdo
Indiferente De acuerdo Totalmente de
acuerdo
Nº de expertos
~ 448 ~ 
Gráfico 27 – Respuestas de los expertos sobre la definición propuesta por 
el equipo investigador para el CRE 1307: Muerte Digna en la segunda 
ronda 
 
 
 
Si bien algunos expertos que participaron en la segunda ronda plantearon 
ciertas objeciones, reflejadas en la tabla 56, a la nueva definición del CRE 
1307: Muerte Digna propuesta por el equipo de investigación, se alcanzó 
finalmente el consenso en la misma. Así, el CRE 1307: Muerte Digna fue 
entendido por los mismos como el derecho del paciente a morir sin ningún 
tipo de sufrimiento, evitando así el uso de medios que ocasionen el 
encarnizamiento terapéutico, y cumpliendo y respetando sus últimas 
voluntades sobre su fallecimiento.  
 
2. Intervenciones de Enfermería promotoras de la muerte digna 
 
De manera inductiva y en base a los discursos de los expertos, reflejados 
en las tablas 55 y 56, se concretaron las siguientes como aquellas 
intervenciones de Enfermería que certificarían la muerte digna del 
paciente moribundo y su familia: 
 
 Abogar por la dignidad, los intereses y el cumplimiento de los 
deseos, preferencias y últimas voluntades del paciente y la familia. 
 
 Adaptarse y/o satisfacer las necesidades emocionales, espirituales 
y físicas del paciente y su familia. 
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 Aliviar el dolor y cualquier otro síntoma físico, emocional y/o 
espiritual. 
 
 Asegurar el acceso a unos Cuidados Paliativos holísticos que 
aseguren la muerte con dignidad. 
 
 Establecer una comunicación efectiva entre el trinomio equipo 
multidisciplinar de atención sanitaria-familia-paciente moribundo. 
 
 Fomentar el acompañamiento de las familias y el cuidado de los 
mismos en el período de fin de vida. 
 
 Incluir a la familia en los cuidados. 
 
 Garantizar el confort biopsicosocial del paciente y su familia. 
 
 Mitigar cualquier tipo de sufrimiento del paciente y familia. 
 
 Ofrecer soporte emocional, espiritual y social al binomio familia-
paciente moribundo. 
 
 Permitir al paciente despedirse del ser querido y viceversa. 
 
3. Escala de medición del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte 
Digna 
 
La tabla 57 incluyó los juicios de los expertos que participaron en la 
primera ronda sobre la pertinencia de la escala tipo Likert contemplada en 
la NOC para la medición del CRE 1307: Muerte Digna, así como algunas 
sugerencias de mejora de la misma. 
 
A continuación, se enuncian aquellos indicadores del CRE 1307: Muerte 
Digna que han sido reformulados conforme a las sugerencias de algunos 
expertos que participaron en la segunda ronda (tabla 58): 
 
 [130701] Resuelve sus asuntos personales, familiares y legales. 
 
 [130702] Se muestra esperanzado y en paz. 
 
 [130707] Participa en la planificación del final de su vida  
 
 [130709] Cumplimenta el Documento las Instrucciones Previas. 
 
 [130712] Se reconcilia con sus allegados. 
 
 [130713] Finaliza objetivos significativos personales. 
 
 [130714] Es consciente del tiempo de vida que le queda. 
 
 [130716] Se despide gradualmente de sus allegados. 
~ 450 ~ 
 
 [130717] Rememora experiencias de su vida. 
 
 [130718] Revisa sus logros personales. 
 
 [130719] Comparte experiencias espirituales. 
 
 [130720] Expresa preocupaciones espirituales. 
 
 [130724] Controla las pertenencias personales. 
 
 Manifiesta su satisfacción espiritual. 
 
 Muestra aceptación con las experiencias de vida. 
 
4. Idoneidad del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna 
 
Tal y como muestra la tabla 59, la variedad de opiniones de los expertos 
con relación a la pertinencia y validez del CRE 1307: Muerte Digna como 
medidor de ese resultado de Enfermería en los pacientes moribundos y 
sus familias fue considerable. 
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Tabla 55 - Respuestas de los expertos a la primera pregunta del primer cuestionario en la ronda I 
 
 
 
 
1. La Clasificación de Resultados de Enfermería (NOC) define el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna como las 
“acciones personales para mantener el control cuando se aproxima el final de la vida” 
 
 
 
Nº de 
Experto 
 
a. ¿Cree que esta definición es representativa, aplicable y válida 
para este Criterio de Resultado? Justifique su respuesta 
 
 
b. Si no es así, ¿podría proponer una definición para este Criterio de 
Resultado? 
 
N.º 1 
 
Representativa no sé pero aplicable y válida de momento, sí 
 
 
N.º 2 
 
NC 
 
El paciente puede decidir sobre actuaciones, no sólo cuando se aproxima el final, 
sino durante todo el proceso de su enfermedad 
 
N.º 3 
 
NC 
 
Acciones personales, del cuidador principal o del equipo asistencial para 
mantener el control cuando se aproxima el final de la vida 
 
N.º 4 
NC  
Creo que "mantener el control" no define correctamente lo que entendemos por 
muerte digna, creo que está más relacionado con mantener el confort, la 
comodidad y cierto grado de serenidad en los momentos próximos al final de la 
vida   
 
N.º 5 
 
NC 
 
Transición del final de la vida que se caracteriza por preservar la voluntad de la 
persona y dar respuesta a las necesidad de confort, afectivas y espirituales 
 
N.º 6 
 
Si 
 
 
 
N.º 7 
 
Si. Por un lado no creo que solo sean acciones de carácter personal 
sino también técnico y científico creo que hay que darle un marco más 
profesional y por otro la idea de control es demasiado restrictiva y solo 
indica una forma de vivir esta etapa 
 
Cuidados profesionales que contribuyen a que el individuo que se aproxima al 
final de la vida atraviese esta etapa en las mejores condiciones posibles y 
ajustándose a sus necesidades y preferencias 
 
N.º 8 
 
No válida 
 
Creo que sería necesario tener en cuenta el papel de la familia en cuanto a 
respetar las opciones o las creencias o necesidades expresadas por el paciente, 
en aquellos casos en los que no pueda expresar sus opciones 
 
N.º 9 
 
NC 
 
 
 
 
Acciones personales incluyendo al cuidador que el paciente designe previamente 
para mantener el control cuando se aproxima el final de la vida” 
N.º 10 No. Creo que la dignificación de la persona va más allá del “control”, 
trascendiendo a ello, quizá más focalizado en el bienestar. Además 
muchos indicadores hablan de bienestar y no de control 
Acciones personales para mantener o mejorar el bienestar cuando se aproxima 
el final de la vida 
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N.º 11 
 
 
NO. precisamente porque cuando se acerca el momento, la persona 
no suele tener control sobre nada, es más, la situación crea una 
impotencia absolutamente aplastante para el paciente y para que 
pueda ser digna del paciente, todos los agentes implicados deben 
trabajar de forma coordinada y siguiendo estándares de calidad. 
Personalmente creo que todo ser humano tiene una muerte digna, lo 
que ocurre a veces es que los cuidados paliativos no son dignos de los 
pacientes 
 
 
Cuidados paliativos dignos y como definición, podría ser algo como: cuidados 
paliativos centrados en la persona que garanticen el respeto a la dignidad del 
paciente/familia/cuidador en el proceso final de la vida o cercano a la muerte 
 
N.º 12 
 
Me parece algo general, pero válida 
 
 
N.º 13 
 
Es una definición aplicable ya que de lo que habla es de que la persona 
mantenga el control sobre su salud/ enfermedad el mayor tiempo 
posible 
 
 
N.º 14 
 
Cree que esta definición es representativa, aplicable y válida para este 
Criterio de Resultado 
 
 
N.º 15 
 
No. Muchas veces no es posible mantener el control en esa situación 
ya que el estado general de los pacientes no lo permite 
 
Llegar al final de la vida sin dolor, ni sufrimiento ni físico ni espiritual 
 
N.º 16 
 
No, creo que es una definición muy general, poco explícita 
 
Intervenciones profesionales que garanticen un control de síntomas, apoyo 
psico-emocional y una buena comunicación entre paciente-familia-profesional, 
que conlleven a una atención integral, teniendo en cuenta los aspectos físicos, 
emocionales, sociales y espirituales de la persona 
 
N.º 17 
 
NC 
 
NC 
 
N.º 18 
 
No 
 
Acciones personales para conseguir un final tranquilo de la vida 
 
N.º 19 
 
SI. Teniendo en cuenta los indicadores propuestos 
 
 
N.º 20 
 
No. Una muerte digna no depende sólo de lo que la persona desee 
 
Hay circunstancias que no son aplicables a todos, pues dependen del círculo de 
cuidados tanto profesionales como informales y de la Comunidad Autónoma 
donde reside. 
Una muerte digna debe de tener un buen marco de cuidados paliativos con 
asistencia tanto en hospital como en domicilio 
Debe de asegurar la asistencia anterior a la muerte del paciente y el 
acompañamiento a sus familiares. 
Debe de mitigar el sufrimiento 
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N.º 21 
 
En vez de “el control”, sería más correcto hablar del confort del 
paciente 
 
 
 
N.º 22 
 
 
No es representativa, ya que sólo se hace mención de acciones 
personales, más bien paternalistas, que los profesionales pueden 
hacer. Una muerte digna no solo son acciones personales sino 
también del uso de técnicas y se lleva a cabo junto con un equipo 
multidisciplinar 
 
 
Una mejor definición seria acciones tanto personales como técnicas que los 
profesionales de enfermería pueden llevar a cabo junto con un equipo 
multidisciplinar para proporcionar el mayor confort cuando se aproxima el final de 
la vida 
 
N.º 23 
 
Desde mi punto de vista, la definición podría considerarse una buena 
aproximación a la definición, pero hay matices que deberían incluirse. 
Con respecto a estos matices, incluiría otros como la relación que 
mantenemos con las familias y otros profesionales, además del uso de 
recursos administrativos, legislativos y materiales 
 
Acciones personales, interpersonales e interprofesionales para mantener el 
control y cuidados cuando se aproxima el final de la vida, con el objetivo último 
de proporcionar una buena muerte 
 
N.º 24 
 
No, aunque no es fácil sintetizar el término, la definición queda 
demasiado ambigua   
 
Posibilitar las acciones, valores y deseos que den coherencia a la forma de vida 
y de despedida de la persona en su momento final de la vida 
 
N.º 25 
 
Si, ya que es el paciente quien tiene capacidad de decisión sobre el 
final de su vida. 
 
 
N.º 26 
 
NC 
 
Acciones personales para mantener el control y percepciones personales de 
mantenimiento del control cuando se aproxima el final de la vida 
 
N.º 27 
 
Sí, es representativa, aplicable y válida para dicho criterio. 
Personalmente creo que uno de los factores más determinantes para 
que esta NOC sea aplicable es dar a conocer en profundidad la VVAA. 
En las siguientes puntuaciones de los indicadores sobre este criterio, 
tendré en cuenta que existe conocimiento y difusión de las VVAA en 
profundidad 
 
 
N.º 28 
 
Poco clara e incompleta 
 
La muerte digna es el derecho que tiene toda personal de decidir y manifestar su 
deseo de cómo quiere que sea el final de su vida 
 
N.º 29 
 
NO En primer lugar, considero que el concepto de “muerte digna” 
depende de cuestiones que van más allá de las “acciones personales”. 
Esta definición, no refleja la responsabilidad de los profesionales para 
alcanzar la muerte digna 
 
Grado de cumplimiento y respeto de las preferencias y deseos de la persona 
relacionados con la atención cuando se aproxima el final de la vida 
          
             NC= no contesta 
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Tabla 56 - Respuestas de los expertos a la primera pregunta del segundo cuestionario en la ronda II  
 
 
 
1. Con relación a la definición del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna puntúe cada una de las siguientes definiciones: 
 
 
 
 
a. Aportada por la NOC: “acciones personales para mantener el 
control cuando se aproxima el final de la vida” 
 
 
b. Derecho del paciente a morir sin ningún tipo de sufrimiento, evitando así 
el uso de medios que ocasionen el encarnizamiento terapéutico, y 
respetando y cumpliendo sus últimas voluntades sobre su fallecimiento 
 
 
 
Acciones personales del paciente entiendo. Incluiría las acciones que 
pueda dictar en ese momento como las acciones anteriormente 
escritas en un documento 
 
La definición es muy ambiciosa, "ningún tipo de sufrimiento", hay sufrimiento que 
no tiene por qué estar relacionado con motivos que podamos evitar o resolver 
 
 
 
Considero que esta definición debería concretarse. Podemos 
encontrarnos ante situaciones en las que la pérdida del control sobre 
las acciones personales ya se haya perdido previamente o, que 
incluso, no se hayan poseído nunca. Como en el caso de demencias 
avanzadas, grandes dependientes desde el nacimiento... 
 
El encarnizamiento terapéutico todavía constituye una práctica normalizada en 
muchos lugares, especialmente aquellos donde envuelven a pacientes adultos 
mayores. Independientemente de su proceso patológico y edad, el proceso de 
muerte siempre debería de incluir todos los aspectos definidos anteriormente 
 
 
 
Si se refiere al control por parte del paciente, lo englobaría en un 
"totalmente de acuerdo". El control por parte del mismo en los factores 
personales y familiares que engloban el proceso de muerte, le 
permitirán percibir una normalización de todo el proceso 
 
Considero una redacción incorrecta 
 
 
 
Aclarar "mantener el control" 
  
Esto es, desde mi punto de vista, morir dignamente 
 
 
 
Mantener el control me parece que expresa muerte digna 
 
El paciente tiene derecho a decidir sobre su propia muerte, aunque el personal 
de enfermería considere que es un error. Es su muerte y no la nuestra 
 
 
 
Toda persona tiene derecho a decidir ante una situación terminal como 
quiere que sean sus últimos días 
 
Logra el objetivo último del proceso 
 
 
 
Son decisiones personales, define en lo que desea o no que 
intervengan los otros con respecto a su salud 
 
En el mismo sentido, las personas tienen derecho a decidir sobre cómo quieren 
ser tratados cuando se acerca el momento de su fin y a que se respeten sus 
decisiones 
 
 
 
Indica el nivel de empoderamiento de la persona muriente sobre su 
proceso 
 
La dignidad se relaciona con la autonomía 
 
 
 
De acuerdo con el principio de autonomía de las personas es 
fundamental que se respete su derecho a mantener el control sobre 
todos los procesos que le afectan, aunque esto implica acciones y 
actividades por parte de las personas 
 
Se da una definición más global e integradora 
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Creo que no son solamente acciones personales 
 
 
Derecho del paciente a morir con serenidad y dignidad siempre respetándole 
aunque no se disponga de sus últimas voluntades 
 
 
 
Mantener el control se relaciona con la dignidad 
 
Los profesionales no podemos garantizar la ausencia de sufrimiento. Modificaría 
la redacción de forma que se evite el sufrimiento relacionado con las 
intervenciones de los profesionales 
 
 
 
Es una definición poco humanizada 
 
 
La persona merece morir de esta manera 
 
 
 
Una definición si pero generalizada 
 
Esta definición proporciona más claridad al concepto NOC, salvo que no 
encabezaría el enunciado de la definición con la palabra "Derecho", ya que una 
definición de NOC no se puede reflejar como el cumplimiento de un derecho 
 
 
 
Como criterio de resultado, considero que se puede hablar de muerte 
digna en casos en los que no exista la posibilidad de control previa a 
la situación de final de vida. Por ejemplo, cuando sucede en niños, en 
personas discapacitada, con demencia…Es verdad, que en los casos 
en los que se pierde el mantenimiento del control relacionado con el 
proceso de morir, sí representa un buen criterio de resultado. En 
resumen, no siempre que no hay control en el proceso de morir es por 
motivo de no estar ante una muerte digna 
 
Totalmente de acuerdo 
 
 
 
 
 
Aunque entraría dentro del concepto de "Buena muerte", las acciones 
personales de los profesionales ayudan a cumplir los deseos de los 
pacientes 
 
Define de una manera clara la capacidad del paciente en decidir sobre la forma 
de morir y el límite del esfuerzo terapéutico y la ausencia de sufrimiento 
 
 
 
Considero que es una definición incompleta y orientada a un carácter 
procesual ya que se refiere a las acciones y no al resultado concreto 
de muerte digna 
 
Creo que ambas deben reflejarse en la respuesta 
 
 
 
Mantener el autocuidado significa mantener la autoestima y dignidad 
 
 
 
 
 
 
 
Las acciones deberían ser previas al momento en el que se aproxima 
la muerte 
 
 
 
 
 
Creo que sería un indicador 
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Tabla 57 - Respuestas de los expertos a la tercera pregunta del primer cuestionario 
 
 
 
3. La NOC propone la siguiente escala de medición para los indicadores comentados anteriormente: 
                                                  1.Nunca demostrado 
                                                  2.Raramente demostrado 
                                                  3.A veces demostrado 
                                                  4.Frecuentemente demostrado 
                                                  5.Siempre demostrado 
 
 
 
Nº de 
Experto 
 
a. ¿Considera que esta escala de medición es pertinente para 
medirlos? Justifique su respuesta.  
 
b. Si no es así, ¿podría proponer otra escala, instrumento o método para 
medir dichos indicadores? Justifique su respuesta 
 
N.º 1 
 
Sirven de ayuda para determinar cómo es el estado en que se 
encuentra la persona en relación con los indicadores y nuestros 
criterios de resultado posibles. 
 
 
N.º 2 
 
No lo sé, no entiendo muy bien lo que quieren decir los indicadores 
 
 
 
N.º 3 
 
SI 
 
 
 
N.º 4 
 
Sí, creo que es una escala lo bastante amplia y sencilla como para que 
su uso no dificulte la valoración mientras que aporta información 
importante 
 
No  
 
N.º 5 
 
 
 
 
El sentido de temporalidad de la escala podría entrar en cierto conflicto con 
períodos de terminalidad breves. No obstante, tal y como están formulados los 
indicadores es la escala más apropiada para dar respuesta 
 
N.º 6 
 
Dentro de las escalas propuestas por la NOC me parece oportuna y 
que simplifica ser siempre la misma 
 
 
 
N.º 7 
 
Creo que es una forma de medir transversal y no que valora la 
evolución de esta etapa 
 
Creo que cada NOC debería tener una escala distinta en función de lo que se 
quiera valorar (por ejemplo en AVB dependencia e independencia) y que indique 
mejora o empeoramiento con respecto a valoraciones anteriores 
 
N.º 8 
 
Si  
 
 
 
 
N.º 9 
 
 
NC 
 
 
 
 
 
 
NC 
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N.º 10 El que sea una escala Likert creo que es más que pertinente pero el 
concepto “demostrado” no me queda claro 
Una propuesta interesante también sería la Escala LIKERT del cuestionario GES 
de la SECPAL 
 
 
N.º 11 
 
 
Si hablamos de noc y de indicadores, esta es la escala existente. No 
es la ideal pero es la que hay si queremos investigar en este lenguaje 
enfermero 
 
 
 
N.º 12 
 
Me parece un escala Likert adecuada a la que el personal de 
Enfermería está acostumbrado para su uso 
 
 
N.º 13 
 
 
 
Es una escala difícil de aplicar en algunos de los indicadores ya que se trata de 
personas que por la propia situación de muerte cercana pasan por muchos 
momentos en su día a día y el momento de medirlos puede influir en el resultado. 
P ej.; demostrar que expresa su preparación para morir me parece que no es 
adecuado. Tal vez sería más fácil evaluar con una escala tipo Likert donde 0 
sería no lo manifiesta o no lo realiza y 5 lo manifiesta o lo realiza con 
puntuaciones intermedias 
 
N.º 14 
 
Sí, creo que es válida 
 
 
N.º 15 
 
Si 
 
Si 
 
N.º 16 
 
NC 
 
1.-Nunca 
2.- Apenas nunca 
3- A veces 
4.- Casi siempre 
5.- siempre 
 
N.º 17 
 
Si  
 
 
 
N.º 18 
 
No 
 
Entre el indicador 4 y 5 debería existir otro (bastante). 
 
N.º 19 
 
Si, puede ser identificativo 
 
 
N.º 20 
 
No me gustan los términos “nunca” y “siempre” es demasiado 
categórico 
 
1-Poco Adecuado. 
2-Raramente adecuado. 
3-Bastante adecuado. 
4-Adecuado. 
5-Bastante adecuado. 
6-Muy adecuado 
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N.º 21 No, porque reflejen parcialmente la situación del tema en función del 
grado “demostrado” 
No determina la medición de algunos indicadores como por ejemplo: 
pone los asuntos en orden 
Quizás una escala que mida el grado de participación 
 
N.º 22 
 
Sí, es la mejor forma de expresarlo y se debe tener en cuenta también 
el lenguaje físico que en ocasiones da más información que el lenguaje 
verbal. 
 
 
 
N.º 23 
 
Desde un punto de vista metodológico, creo que parece apropiado. Sin 
embargo, ¿cómo medimos que se ha demostrado? ¿desde un punto 
de vista subjetivo? ¿todas las profesionales tenemos los mismos 
criterios? ¿no varía en función de la experiencia? 
 
No me parece necesario desechar las medidas de evaluación planteadas en la 
NOC, pero sí incluiría criterios de evaluación para que todas las profesionales las 
consideremos en la misma medida (utilizando escalas de valoración, escalas 
visuales, etc.) 
 
N.º 24 
 
Me parece bien 
 
 
N.º 25 
 
Sí, aunque existen diferentes formas de medir las escalas de forma no 
numérica. 
 
 
 
N.º 26 
 
Quizás en lugar de demostrado sería más adecuado percibido ( por la 
persona que está en el proceso de final de vida) 
 
1.Nunca percibido 
2.Raramente demostrado 
3.A veces demostrado 
4.Frecuentemente demostrado 
5.Siempre demostrado 
 
N.º 27 
 
Si, en mi opinión una repuesta de escala Likert es la adecuada. Todas 
las opciones de respuesta tienen cabida de esta forma 
 
 
N.º 28 
 
Más que “DEMOSTRADO” quizás sea “MANIFESTADO” 
 
 
 
N.º 29 
 
NO 
Gran parte de garantizar una muerte digna pasa por individualizar el 
cuidado e incorporar aspectos socio-culturales a la atención. 
La escala de medición no incorpora la relación entre los deseos y lo 
que pasa en realidad. Quiero decir, si una persona no habla de 
aspectos espirituales, pero en su cultura o preferencias, esa es la 
mejor opción, hay que permitir no hablar y no se debe valorar como un 
objetivo no logrado. 
 
Incorporaría "en relación con sus preferencias". 
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Tabla 58 - Respuestas de los expertos a la segunda pregunta del segundo cuestionario 
 
 
2. A continuación, se presentan los indicadores del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna sobre 
los que no se ha alcanzado un consenso 
 
Indicador 
 
b. Proponga su propuesta o modificación para nombrar a cada uno de los indicadores planteados: 
[130701] Pone los asuntos en orden Solapamiento con otras intervenciones 
En el grado que desea 
Es claro tal como se expresa 
Ordena sus asuntos 
Resuelve asuntos pendientes 
Pone los asuntos en orden 
Pone los asuntos legales y familiares en orden 
Debe ser consciente de su situación para dicho fin 
Organiza su entorno 
Ídem 
Comparte el orden de sus asuntos 
 
[130702] Expresa esperanza 
 
Expresa lo que siente da igual lo que sea 
Lo cambiaría por Se muestra esperanzado 
Expresa esperanza 
No la modificaría 
Expresa serenidad 
Expresa confianza 
No necesariamente y más si es consciente de su situación de Salud 
Expresa estar en paz y tranquilidad 
Adecuado 
Expresa serenidad-paz 
Ídem 
 
[130707] Participa en la planificación del 
funeral 
 
Solapamiento con otras intervenciones 
En el grado que desea 
Para mí no es imprescindible que así sea 
Participa en decisiones 
Planifica todo lo relacionado con el final de su vida 
Participa en la planificación del funeral 
Participa en la planificación del su funeral 
No lo veo en absoluto relevante 
Planifica su estado y desenlace 
Rechazo indicador 
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[130709] Mantiene las Instrucciones 
Previas 
 
Solapamiento con otras intervenciones 
Es irrelevante si quiere cambiarlo tiene derecho a hacerlo 
Para mí no es imprescindible que así sea 
Mantiene el testamento vital 
Expresa con anterioridad su voluntad 
Realiza instrucciones previas 
Expresa conformidad con las instrucciones previas 
No adecuado mantiene 
Ídem 
 
 
 
 
[130712] Se reconcilia con sus 
relaciones 
 
En el grado que él desea, no es obligatorio 
Muestra aceptación con sus relaciones 
Se reconcilia con sus relaciones previas 
Expresa necesidad de reconciliación con sus relaciones 
Se preocupa de las relaciones familiares 
Se reconcilia con sus relaciones cercanas 
Quizás no necesario 
Ídem 
Acepta la situación de sus relaciones. 
 
 
 
[130713] Finaliza objetivos significativos 
 
 
En el grado que él desea 
Muestra aceptación con sus objetivos vitales 
Finaliza objetivos importantes 
Hace balance de los objetivos significativos 
Revisa objetivos significativos 
Finaliza objetivos significativos para él/ella 
Si lo considero importante 
Adecuado 
Alcanza objetivos significativos 
 
 
[130714] Mantiene el sentido de control 
del tiempo que le resta 
 
En el grado que él desea 
Para mí no es imprescindible que así sea 
Mantiene sentido de control del tiempo que le queda 
Es consciente del tiempo que le resta de vida 
Mantiene el sentido de control del tiempo que le resta 
Mantiene el sentido de control sobre su vida del tiempo que le resta 
Tb importante dentro de sus posibilidades 
Adecuado 
Ídem 
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[130716] Se desconecta gradualmente 
de personas significativas 
 
 
Se despide gradualmente de personas significativas 
En el grado que él desea 
Se aleja gradualmente de sus seres queridos 
Se aleja de personas significativas 
conecta gradualmente con personas significativas 
Se despide de las personas que desea 
Retiraría desconecta 
Ídem 
 
 
 
 
 
[130717] Recuerda memorias de su vida 
 
 
 
No es necesario 
Para mí no es imprescindible que así sea 
Recuerda sus memorias 
Recuerda experiencias de su vida 
Este indicador se puede dar, aunque la muerte no sea digna 
Es importante para llevar mejor el proceso 
Recuerda memorias agradables de su vida 
Adecuado 
Ídem 
 
 
 
 
 
[130718] Revisa logros de su vida 
 
 
 
Solapamiento con otras intervenciones 
No es necesario 
Muestra aceptación de los logros vitales 
Revisa los logros de su vida 
Recuerda logros de su vida 
Este indicador se puede dar, aunque la muerte no sea digna 
Adecuado 
Ídem 
 
 
 
 
[130719] Comenta experiencias 
espirituales 
 
 
 
Comparte experiencias espirituales 
No es necesario sino lo necesita 
Para mí no es imprescindible que así sea 
Discute experiencias espirituales 
Expresa serenidad con sus Experiencias 
Adecuado 
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[130720] Comenta preocupaciones 
espirituales 
 
 
No es necesario sino lo necesita 
Es claro tal como se expresa 
Discute preocupaciones espirituales 
Expresa preocupación espiritual 
Expresa serenidad con... 
Adecuado 
Comparte preocupaciones espirituales 
 
 
 
 
 
 
[130724] Controla las posesiones 
personales 
 
 
 
 
No es necesario sino lo necesita 
Para mí no es imprescindible que así sea 
Controla las pertenencias personales 
Sabe cuáles son sus posesiones personales 
Este indicador se puede dar, aunque la muerte no sea digna 
No necesario y en ocasiones no posible 
Ídem 
 
 
 
 
 
 
Revisa las experiencias de vida 
 
 
 
 
No es necesario sino lo necesita 
Muestra aceptación con las experiencias de vida 
Revisa sus experiencias de vida 
Recuerda las experiencias de vida 
Este indicador se puede dar, aunque la muerte no sea digna 
Igual 
Adecuado 
Ídem 
 
 
 
 
 
Verbaliza la satisfacción espiritual 
 
 
 
Verbaliza si lo necesita 
Es claro tal como se expresa 
Verbaliza su satisfacción espiritual 
Verbaliza su situación espiritual 
Adecuado 
Manifiesta satisfacción espiritual 
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Tabla 59 - Respuestas de los expertos a las preguntas cuarta y quinta del primer cuestionario 
 
 
Nº de 
Experto 
 
4. ¿Considera que, el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: 
Muerte Digna, evalúa adecuadamente los cuidados terminales y 
garantizadores de una muerte diga, que los profesionales de 
enfermería brindan a los pacientes subsidiarios de los mismos? 
Justifique su respuesta. 
 
 
5. ¿Considera que, el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte 
Digna, mide la situación de un paciente terminal o paliativo en cualquier 
momento y permite seguir los cambios del resultado en todo el espacio de 
tiempo? Justifique su respuesta. 
 
N.º 1 
 
SI. Se contemplan rasgos personales, físicos, biológicos y sociales en 
sus indicadores 
 
En principio, SI 
Podría proponer más indicadores del resultado de “muerte digna” diferentes a los 
expuestos anteriormente: 
-Expresará alivio del dolor 
-Manifestará confort (verbalmente o por gestos faciales) 
 
N.º 2 
 
En muchos casos no se respeta lo que quiere el paciente por las 
opiniones personales de las personas que los atienden. Las creencias 
de cada persona influyen a veces en intentar que cambie de opinión el 
paciente 
 
El paciente terminal y el paliativo tienen cambios muy a menudo durante su 
proceso, y cambia de opinión muchas veces. Hay que ir cambiando las 
actuaciones según precise 
 
N.º 3 
 
SI, ya que engloba todos aquellos ítems relevantes es esta situación 
 
Sí  
 
N.º 4 
 
Creo que el concepto "control" que aparece en varias ocasiones, o no 
comparto el constructo del mismo o es inadecuado. morir de forma 
digna es más complejo que controlar lo que se siente o se piensa 
 
Sí  
 
N.º 5 
 
Creo que la muerte digna reúne tres aspectos fundamentales: la 
autonomía, el bienestar físico y social y el bien estar espiritual y no 
todos ellos están contemplados en los indicadores actuales 
 
Considero que esta NOC contiene indicadores útiles para evaluar la muerte 
digna, aunque con los matices y sugerencias propuestos podría mejorarse. 
Focalizado al paciente terminal permite medir su evolución en el tiempo. Entre 
los indicadores abundan más los que tienen un carácter de proceso, que se 
centran más en las acciones (ciertamente la definición de la NOC está focalizada 
en las acciones). No obstante, yo considero que algunas de estas acciones 
enfocadas tanto a la autonomía como a la espiritualidad no dan dignidad a la 
muerte por su mera realización, sino por los resultados que derivan de ellos. De 
ahí la propuesta del indicador “manifiesta sentirse en paz “o por ejemplo 
“objetivos/logros”. Por conclusión considero que como propuesta general yo 
orientaría la validación del NOC a las expresiones de respuesta del paciente y 
no tanto a las acciones que puedan o no dar dignidad a la muerte. Hay muchas 
personas que prefieren y eligen no tomar ciertas decisiones sin por ello perder la 
dignidad 
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N.º 6 
 
No. Evalúa los cuidados pero no los garantiza 
 
No. Creo que un resultado “mide la situación” pero sí permite “seguir los cambios 
del resultado” 
 
N.º 7 
 
No por lo expuesto en la respuesta 1 y 2 
 
No por lo expuesto en la pregunta 1 y 2 
 
N.º 8 
 
Pienso que la muerte digna también es un concepto que debe 
aplicarse a aquellos pacientes que no son totalmente conscientes de 
la situación y que implicaría el respecto a lo que han dejado establecido 
para estas circunstancias o a sus valores o forma de vida expresada 
durante su vida 
 
Creo que el diagnóstico de enfermería sobre muerte digna debería incluir a las 
personas que he citado en el apartado anterior y valorar el entorno familiar o de 
acompañamiento 
 
N.º 9 
 
La evaluación de la consecución de los objetivos la realiza la misma 
persona que hace las intervenciones- puede haber sesgos 
importantes- al fin del cabo también se está autoevaluando sí las 
intervenciones que ha realizado son las adecuadas a la situación del 
paciente 
Mientras el paciente sea capaz la evaluación del cumplimiento del 
criterio la debería hacer él 
 
No como he comentado antes la evaluación se debe adaptar a los momentos del 
proceso del final de la vida 
 
N.º 10 
 
Creo que es lo que los profesionales deberían brindar, pero debido a 
la escasa formación en alguno de los ámbitos, sobre todo relacionados 
con la espiritualidad, tan presente en el final de vida, creo que algunos 
indicadores son difíciles de evaluar por los Profesionales 
 
No lo creo al 100%, me parece que para ello habría que definir unos ítems “de 
obligada presencia”, para cerciorarnos de que esos cambios siempre se evalúan, 
ya que algunos SIEMPRE se pueden evaluar en el proceso de muerte 
 
N.º 11 
 
No, pues se orientan a resultados del paciente, cuando deberían 
orientarse a objetivos del profesional de enfermería. Veo un gran vacío 
en todos los cuidados de enfermería y no representan el objetivo 
principal del estudio que se plantea 
 
No, creo que se refiere a la persona cercana al proceso de muerte, pero no 
describe todos los aspectos para tener en cuenta: familia, cuidadores, cuidados 
básicos (aseo, alimentación, descanso, posturas, transferencias, eliminación), 
visitas, tipo de habitación, así como conductas adecuadas e inadecuadas en 
comunicación, ambiente hospitalario 
 
Por mi experiencia personal, el personal sanitario que trabaja en una unidad de 
cuidados paliativos ha normalizado la situación, no trabajan como equipo y no 
son conscientes que los pacientes y familias allí ingresados no han elegido eso, 
y están compartiendo con ellos uno de los momentos más dolorosos de la vida 
que es caminar hacia la inexorable despedida de un ser querido 
 
Ese privilegio no se suele aprovechar. Creo que deberían reciclarse y formarse 
más. Todos: médicos, enfermeros, celadores, auxiliares, limpiadoras, 
administrativos… 
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Por otro lado, los equipos domiciliarios de cuidados paliativos son más cercanos 
y centrados en la persona pero no hay suficientes ni en número ni en recursos, y 
muchos pacientes aunque quieran no pueden estar en sus casas en estos 
últimos momentos. 
 
 
N.º 12 
 
 
Me parece que ayudan mucho a una evaluación sistemática 
 
 
Ayudan a valorar el proceso y a mejorar la consecución del NOC 
 
N.º 13 
 
Si los planes de cuidados están bien elaborados, cuentan con la 
colaboración del interesado y la familia y allegados y se evalúan de 
manera adecuada podrían conducir a el resultado de “Muerte digna” 
pero no siempre se llevan a cabo en todos sus aspectos ya que en 
ocasiones los profesionales no se hallan en situación de poder dar 
soporte a aspectos emocionalmente duros de abordar con estos 
pacientes y sus familias; por lo tanto, no es garante de ayudar a 
alcanzar una muerte digna 
 
 
Creo que es muy aplicable mientras la persona conserva la fuerza y/o lucidez 
mental para expresarse para ser medido de manera directa, una vez que la 
persona ya no es capaz de realizar su autocuidado o expresar sus preferencias 
la evaluación se debería hacer de la familia y/o del equipo para ver el grado de 
cumplimiento que mantiene de las decisiones previamente tomadas por el 
interesado en relación con su tratamiento, ingreso, donación, testamento vital…. 
 
N.º 14 
 
Sí, creo que abarca todos los aspectos propios de la situación que se 
vive, desde el punto de vista profesional 
 
 
Sí, permite su apreciación 
 
N.º 15 
 
El criterio “Muerte digna”, no cubre las expectativas de lo que podemos 
considerar como tal. Está claro que a nivel mental y social sí los cubre 
pero también habría que incluir la parte física, el no sufrir dolor, el 
sentirse cómodo y confortable así como el resto de los problemas 
físicos que aparecen en los últimos momentos de la vida 
 
A mi modo de ver sólo cumple los criterios del paciente terminal cuando todavía 
no ha perdido sus funciones basales ni cognitivas 
 
N.º 16 
 
Sí, ya que englobará aspectos imprescindibles en la atención integral 
de estos pacientes y de sus familias 
 
Sí, ya que cada paciente, como he dicho anteriormente, tiene su ritmo y la 
atención debe de darse des del primer momento, valorando los resultados en 
cada fase de la evolución de su enfermedad 
 
N.º 17 
 
Debería hacer hincapié sobre el confort físico o la ausencia de 
sufrimiento en alguno indicador 
 
Cuando el paciente entra en   la parte final antes de desconectarse debería tener 
algún indicador más que nos llevara hasta el desenlace final…. 
No sé cómo lo expresaría 
 
N.º 18 
 
Si. En las intervenciones NIC, dentro del plan de cuidados, todas las 
actividades realizadas por los profesionales garantizarían los criterios 
de resultados: Muerte digna 
 
Si. Sería válido durante todo el proceso evolutivo de enfermedad del paciente 
hasta su final 
 
N.º 19 
 
No  
 
 
 
 
No  
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N.º 20 
 
No. Falta la consideración de equipos multidisciplinares dentro de los 
cuidados paliativos 
No podemos hablar de muerte digna sin mencionar los cuidados 
paliativos 
 
Considero que este criterio tiene una visión muy cuantitativa y menos cualitativa. 
 
N.º 21 
 
No, solamente nos proporciona información para una evaluación 
parcial del estado actual. En algunos casos puede incurrir en una 
fallida identificación del estado que se espera obtener, lo que repercute 
en la orientación de unos cuidados de calidad 
 
NO, no siempre miden la situación del paciente en el momento ni siguen los 
cambios del resultado en el tiempo y por lo tanto dificultan una evaluación de los 
cuidados enfermeros ofrecidos 
 
N.º 22 
 
No, debe hacerse una distinción: la parte legal no debería medirse con 
criterios puramente de cuidados a una persona en situación terminal.  
La muerte digna implica confort no solo de la persona en esa situación 
sino también de la familia. El confort también hace referencia a lo físico 
y mental 
  
El tema legal, relacionado con testamento, funeral etc.…. No debe 
mezclarse con lo que para mí realmente significa el termino muerte 
digna 
 
No, no hay distinción clara entre una persona que goza de una autonomía en 
todos los sentidos en sus últimos momentos de vida, con una persona que está 
totalmente incapacitada por la situación de su enfermedad. Considero que no 
mide con exactitud la evolución o la etapa de estas personas en esos momentos 
del proceso de muerte, ni las necesidades ni los cuidados son los mismos. Este 
tipo de criterios de resultados deberían medir y ser revisados cada vez que la 
situación del paciente varia 
 
N.º 23 
 
Ciñéndonos estrictamente al Criterio de Resultado, salvando ciertos 
obstáculos como una mayor inclusión de la familia o la inclusión de 
unos indicadores dentro de otros, parece incluir los aspectos más 
importantes que engloba el garantizar una buena muerte o muerte 
digna. Dicho esto, como se ha comentado anteriormente, podría ser 
oportuno especificar cómo se deberían evaluar cada uno de ellos y no 
depender del carácter subjetivo (experiencias, vida laboral, etc.) de las 
profesionales 
 
Aquí debería de ser más contundente y decantarme por la negativa. Si bien 
incluye a un gran número de usuarios/as en situación terminal, creo que se está 
dejando de lado a un sector poblacional también usuarios/as de este tipo de 
cuidados: pacientes con deterioro cognitivo (por poner un ejemplo) 
Sin duda, estas usuarias/os presentan una serie de consideraciones, 
nuevamente cobrando un papel importante la familia, que deberían de tenerse 
en cuenta para evitar el gran uso de distanasia que se está haciendo hoy día 
 
N.º 24 
 
Creo que sí, que se aproximan bastante a los logros que deben ser 
obtenidos en la consecución de una muerte digna para las personas a 
las que cuidamos 
Aunque echo en falta algunos criterios relacionados con:  
-  La comunicación abierta y clara o no con la familia según los deseos 
y necesidades de la persona muriente 
-Elección del ambiente, confort y compañía en el proceso de morir 
 
- Entiendo que posibilita la orientación en la medición  
- Acuerdo 
 
N.º 25 
 
Se podría mejorar con indicadores de la familia 
 
Existen indicadores que no se podrían emplear en determinadas situaciones 
clínicas de los pacientes paliativos como los estados terminales 
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N.º 26 
 
 
 
Creo que si porqué los profesionales de la enfermería son los que 
deben favorecer que el paciente avance por el proceso 
 
 
 
 
 
Creo que si porqué los distintos indicadores podrían temporalizarse 
 
 
N.º 27 
 
 
Si, el criterio de resultado se completa y evalúa de modo consumado 
con las nics correspondientes: 7040 / 7140. Apoyo al cuidador 
principal/familia 4920. Escucha activa. 5270. Apoyo emocional 5340. 
Presencia. 5290. Facilitar el duelo 
 
 
Sí, abarca multitud de escenarios y puede proporcionar los cuidados e 
intervenciones necesarias para su afrontamiento 
 
 
N.º 28 
 
 
Sí. Evalúa aspectos biopsicosociales de la persona 
 
 
Si 
 
 
N.º 29 
 
 
NO 
Los cuidados terminales, deben incluir al entorno. La muerte digna 
para por haber recibido la atención adecuada durante la vida. 
 
 
NO 
El concepto de paciente terminal o paliativo debería sustituirse, por paciente con 
necesidades de atención paliativa. Una forma de no respetar la dignidad es ir 
adjetivando al paciente según la situación clínica. El paciente es siempre una 
persona que en su evolución va teniendo necesidades y son las necesidades las 
que van cambiando 
 
Creo que debemos hablar de paciente en progresión de enfermedad, pocas 
posibilidades de recuperación...con necesidades de atención paliativa. 
Y para el momento "final de vida", utilizar el término así, y no el de "terminal" 
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6. DISCUSIÓN
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6.1. VALIDACIÓN CIENTÍFICA DEL TÉRMINO “MUERTE DIGNA” 
 
6.1.1. PRIMERA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS 
 
Los hallazgos de la revisión de estudios mixtos revelaron que los profesionales 
de Enfermería desempeñaron tres roles esenciales en el equipo multidisciplinar de 
atención sanitaria en el final de la vida, a saber, el de abogado/defensor del binomio 
paciente moribundo-familia, el de protector/proveedor de cuidados y el de profesional 
reflexivo. Éstos reflejaron y coincidieron con la manera en la que la práctica profesional 
de Enfermería ha sido descrita en los estándares y normas internacionales de actuación 
clínica (American Nurses Association, 2010; International Council of Nurses, 2012; 
Nursing and Midwifery Council, 2015; Nursing and Midwifery Board of Australia, 2016), 
con las guías y/o protocolos sobre el cuidado de pacientes moribundos y sus familias 
tanto a nivel internacional como nacional (Grupo de Trabajo de la Guía de Práctica 
Clínica sobre Cuidados Paliativos, 2008; National Consensus Project for Quality 
Palliative Care, 2013; Servicio Madrileño de Salud, 2019) y con los marcos de atención 
clínica centrados en el paciente (McCormack, 2003; Morgan & Yoder, 2012). 
 
Nuestros hallazgos han sido discutidos en relación con dos problemáticas 
contemporáneas en el marco de los cuidados al final de la vida: 1) provisión de atención 
holística e individualizada al paciente moribundo y su familia (McCormack & McCance, 
2006); y 2) defensa del paciente moribundo y su familia (National Health Service 
England, 2015). 
 
6.1.1.1. PROVISIÓN DE ATENCIÓN HOLÍSTICA E INDIVIDUALIZADA AL PACIENTE 
MORIBUNDO Y SU FAMILIA 
 
Los hallazgos sugieren que los profesionales de Enfermería son vistos como los 
protectores de los pacientes moribundos y sus familias al salvaguardar su dignidad, 
individualidad y privacidad durante el período denominado “final de vida”. Esto encaja 
con informes internacionales (American Nurses Association, 2010; International Council 
of Nurses, 2012; Nursing and Midwifery Council, 2015; Nursing and Midwifery Board of 
Australia, 2016) y nacionales (Grupo de Trabajo de la Guía de Práctica Clínica sobre 
Cuidados Paliativos, 2008; Servicio Madrileño de Salud, 2019) que afirman que el rol de 
un/a enfermero/a es el de respetar el derecho a la privacidad del paciente, garantizar 
que se preserva la dignidad inherente del mismo y reconocer y satisfacer todas sus 
necesidades básicas (físicas, emocionales, psicológicas y sociales). 
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De acuerdo con otros estudios (Hopkinson, Hallett, & Luker, 2003; Porock, 
Pollock, & Jurgens, 2009), nuestros resultados también señalaron que la provisión de 
cuidados de calidad al final de la vida incluyó tanto, la prestación de atención física y 
psicosocial compasiva y digna a los pacientes moribundos y sus familias, garantizando 
también el cuidado emocional y espiritual como, la aceptación y comprensión de sus 
últimos deseos y preferencias en el período de “final de vida”. 
 
Los profesionales de Enfermería que participaron en los estudios incluidos en la 
revisión describieron cómo éstos trataron de comprender y respetar los deseos de los 
pacientes moribundos y sus familias, siendo nuestros resultados congruentes con la 
categoría “the care environment” -en español “el entorno de atención”- de los modelos 
de Enfermería de atención centrada en el paciente (McCormack & McCance, 2006; 
Morgan & Yoder, 2012).  
 
Los procesos de atención centrada en el paciente han sido descritos como un 
enfoque que respeta las creencias y valores de los pacientes, les ayuda en la toma de 
decisiones y vela por el cumplimiento de sus voluntades. También incluyen los 
preceptos siguientes: el manejo de los síntomas físicos; el alivio del sufrimiento 
emocional o espiritual incluyendo el cuidado de los familiares; y la satisfacción de las 
necesidades físicas, emocionales y espirituales (Ekman et al., 2011; McCormack & 
McCance, 2006; Morgan & Yoder, 2012). Las actividades de lo/as enfermeros/as 
descritas en los artículos de nuestra revisión fueron coherentes con dichos principios. 
 
El modelo de Enfermería centrado en la persona fue desarrollado por primera 
vez para su uso en la etapa de intervención de un gran proyecto cuasiexperimental que 
se centró en medir la efectividad de la implementación del mismo en un hospital terciario. 
Este modelo se obtuvo de marcos conceptuales anteriores desarrollados por McCance 
y McCormack (McCance, McKenna, & Boore, 2001; McCance, 2003; McCormack, 2001, 
2003). Mientras que el modelo de McCormack se centró en la práctica centrada en la 
persona derivada de un estudio de autonomía con personas mayores, McCance 
desarrolló otro para describir la percepción de los profesionales de Enfermería y los 
pacientes sobre el cuidado interno a estos últimos (McCormack & McCance, 2006).  
 
El modelo de McCance para el cuidado en Enfermería se basó en las tres 
dimensiones de estructura, proceso y resultado contempladas en el Modelo de Calidad 
de la Atención Médica de Donabedian (1980), a diferencia del marco utilizado por 
Mitchell y colaboradores para desarrollar el "Modelo de Resultados de Salud de Calidad" 
(Mitchell, Ferketich, & Jennings, 1998).  
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La dimensión de estructura contempla los atributos del profesional de Enfermería 
(competencia profesional, habilidades interpersonales, compromiso con el trabajo y 
características personales); problemas en la organización (tiempo, combinación de 
habilidades y el papel de la enfermera); y atributos del paciente. Los procesos de 
atención incluyen una amplia gama de actividades de Enfermería que constituyen el 
cuidado percibido por los pacientes, entre ellas, la satisfacción de las necesidades 
físicas de los pacientes; atender las necesidades psicológicas de los pacientes 
(proporcionar información, brindar consuelo, mostrar preocupación, comunicarse); estar 
atento, conocer al paciente, tomarse el tiempo necesario, ser firme, mostrar respeto y el 
“toque extra”. Los resultados emanan del proceso de cuidado e incluyen la sensación 
de bienestar (afectivo y físico), la satisfacción del paciente y el efecto sobre el entorno 
clínico (McCance, 2003). 
 
McCormack en 2001 llevó a cabo un estudio hermenéutico que combinó métodos 
de análisis de conversación para explorar el significado de autonomía que tenían las 
personas mayores en entornos de cuidados agudos (McCormack, 2001). A través del 
análisis de 14 estudios de caso que analizaron la relación enfermero/a-paciente, 
McCormack en 2003 desarrolló un modelo para la práctica centrada en la persona 
basado en la comprensión de la autonomía de la persona mayor, entendiéndola como 
la ‘authentic consciousness’ –en español “auténtica conciencia” (McCormack, 2003). 
Dicho modelo establece tres constructos. El primero identifica cinco roles de los 
profesionales de Enfermería, referidos en el modelo como ‘imperfect duties’ -en español 
"deberes imperfectos" (negociación, flexibilidad informada, mutualidad, transparencia y 
presencia comprensiva). El segundo articula diferentes niveles de compromiso entre 
pacientes y profesionales de Enfermería para mantener una relación terapéutica de 
cuidado (compromiso, desconexión parcial, desconexión completa). El tercero y último 
describe los factores que afectan a la calidad del compromiso entre pacientes y 
profesionales de Enfermería, incluyendo el contexto del entorno de atención, el historial 
de valores del profesional, el historial de valores del paciente y el conocimiento y 
experiencia del profesional (McCormack, 2003). 
 
El último modelo de Enfermería centrado en la persona propuesto por 
McCormack y McCance en 2006 constó de las siguientes cuatro categorías: 1) 
“prerequisites” -en español “requisitos previos”, que se centró en los atributos del 
profesional de Enfermería; 2) “the care environment” -en español “el entorno de 
atención”, que se refirió al contexto en el que se prestaba los cuidados; 3) “person-
centred processes” -en español “procesos centrados en la persona”, que se basó en 
brindar atención a través de una variedad de actividades; y 4) “expected outcomes” -en 
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español “resultados esperados”, que fueron los resultados de una atención enfermera 
centrada en la persona eficaz (McCormack & McCance, 2006). 
 
La primera categoría, los “requisitos previos”, se corresponde con los atributos 
del personal de Enfermería e incluye ser profesionalmente competente, haber 
desarrollado habilidades interpersonales, estar comprometido con el trabajo, ser capaz 
de demostrar claridad en las creencias y/o los valores, y conocerse a sí mismo. La 
competencia profesional se refiere al conocimiento y las habilidades del profesional de 
Enfermería para tomar decisiones y priorizar la atención, e incluye también la 
competencia del mismo en los aspectos físicos o técnicos de los cuidados. El haber 
desarrollado habilidades interpersonales refleja la capacidad de el/la enfermero/a para 
comunicarse en una variedad de niveles. El compromiso con el trabajo es indicativo de 
dedicación y una sensación de que el/la enfermero/a quiere prestar la mejor atención al 
paciente. La claridad de creencias y valores resalta la importancia de que el/la 
enfermero/a conozca sus propios puntos de vista y sea consciente de cómo estos 
pueden tener un impacto en las decisiones tomadas por el paciente (Warfield & Manley, 
1990). 
 
La segunda, “entorno de atención”, hace alusión al contexto en el que se brindan 
los cuidados y engloba los siguientes aspectos, a saber, la combinación adecuada de 
habilidades, sistemas que facilitan la toma de decisiones compartida, relaciones 
efectivas con el personal, sistemas organizativos de apoyo, el poder compartido, el 
potencial para la innovación y la toma de riesgos, la cultura del lugar de trabajo, la 
calidad del liderazgo de los profesionales de Enfermería y el compromiso de la 
organización con el uso de múltiples fuentes de evidencia para evaluar la calidad de la 
atención prestada (McCormack et al., 2002; Rycroft-Malone et al., 2002). 
 
La tercera, “procesos centrados en la persona”, se focaliza en brindar atención 
a través de una gama de actividades que operacionalizan el modelo de Enfermería 
centrada en la persona e incluyen trabajar con las creencias y valores del paciente, 
compromiso, tener una presencia comprensiva, compartir la toma de decisiones y 
satisfacer sus necesidades físicas. Este es el componente del modelo que se enfoca 
específicamente en el paciente, describiendo este modelo en el contexto de la 
prestación de atención (McCormack & McCance, 2006). 
 
La cuarta, “resultados esperados”, representa aquellos resultados derivados de 
una atención de Enfermería eficaz centrada en la persona e incluyen la satisfacción con 
la atención, la participación en la atención, la sensación de bienestar y la creación de un 
entorno terapéutico descrito como uno en el que se comparten la toma de decisiones, 
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las relaciones del personal colaborativas y el liderazgo que apoya las prácticas 
transformadoras e innovadoras. La satisfacción del paciente muestra la evaluación que 
él hace de su experiencia de atención y está bien documentada en la literatura como un 
indicador de atención de calidad (Edwards & Staniszewska, 2000; Edwards, 
Staniszeswka, & Crichton, 2004). 
 
Las relaciones entre las ya mencionadas categorías de este modelo se muestran 
en la Figura 9. Por lo tanto, para llegar al centro del modelo, primero deben de 
considerarse los requisitos previos y el entorno de atención necesario para proporcionar 
unos cuidados efectivos a través de los procesos de atención. Esta ordenación 
finalmente conduce al logro de los resultados, el componente central del modelo. 
También se reconoce la existencia de relaciones intercategorias (McCormack & 
McCance, 2006). 
 
Figura 9 - Modelo de Enfermería centrado en la persona (McCormack & McCance, 2006) 
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La buena comunicación entre los profesionales de equipos multidisciplinarios de 
atención sanitaria, tener un plan de cuidados acordado, la educación en cuidados al final 
de la vida, incluyendo intervenciones específicas como el dolor y el manejo de los 
síntomas, y la gratitud que las familias y otros profesionales de la salud mostraron hacia 
los profesionales de Enfermería, fueron las “ayudas” descritas para la provisión 
competente de cuidados al final de la vida a los pacientes moribundos y sus familias. 
Nuestros hallazgos fueron consonantes con las dos primeras categorías (“requisitos 
previos” y “entorno de atención”) del modelo de Enfermería centrado en la persona 
elaborado por McCormack y McCance, que proporciona una base para comparar las 
prácticas existentes y determinar los cambios necesarios para que la práctica clínica 
enfermera se base en los principios del mismo, explicados entre las páginas 474 y 475 
(McCormack & McCance, 2006). 
 
Nuestros resultados en cambio mostraron tres grandes dificultades en la 
provisión de cuidados competentes al final de la vida a los pacientes moribundos y sus 
familias. La primera de ellas, las barreras contextuales, incluyó la elevada carga de 
trabajo, escasa dotación de personal, falta de espacio y tiempo e inadecuado diseño de 
las unidades hospitalarias. La segunda incluyó la carencia de conocimientos y 
habilidades en el manejo emocional, espiritual y psicosocial de los pacientes moribundos 
y sus familias, reflejando la inadecuada preparación de los profesionales de Enfermería 
para prestarles cuidados al final de la vida eficientes. La tercera y última aglutinó algunas 
respuestas emocionales que experimentaron dichos profesionales como consecuencia 
del cuidado, tales como angustia, ansiedad, culpa, depresión, enfado, frustración, 
impotencia e incertidumbre.  
 
Ante tales resultados, es necesario considerar la manera en la que el modelo de 
atención centrado en la persona elaborado por McCormack y McCance podría ser usado 
en el futuro para la mejora de los cuidados de Enfermería en el final de la vida. Está 
claro que la implementación y los cambios de práctica clínica requeridos están más allá 
del alcance de los profesionales de Enfermería. Si bien estos profesionales de manera 
individual poseen claramente la responsabilidad de la calidad de su práctica y la forma 
en que ésta es desarrollada, se necesita mucho cambio organizacional para aprovechar 
todo el potencial del modelo propuesto. Es más, se ha sugerido que, para que la práctica 
clínica de Enfermería se desarrolle conforme con el modelo propuesto, se requieren 
cambios en la prestación de cuidados a nivel individual, organizacional y estratégico. 
(Garbett & McCormack, 2002). 
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Otros de nuestros hallazgos sobre la importancia del apoyo, cuidado 
biopsicosocial y protección a la familia, incluso después de la muerte de su ser querido, 
también han sido demostrados por otros autores (Albinsson & Strang, 2003; Hardicre, 
2003; McMillen, 2008). 
 
El primer estudio, recalcó que el apoyo a los familiares se consideraba un 
aspecto vital del papel de la enfermera en la atención al final de la vida. Las enfermeras 
de cuidados intensivos pudieron pasar una cantidad considerable de tiempo con sus 
familiares debido al horario extendido de visitas y la gravedad de la enfermedad. Esto 
permitió brindar la oportunidad de conocer más sobre el paciente. Las enfermeras se 
sintieron satisfechas cuando pudieron brindar atención oportuna al paciente y su familia. 
Sin embargo, este papel pudo ser estresante cuando se produjeron conflictos o 
malentendidos o cuando se dieron malas noticias (Hardicre, 2003). 
 
El segundo tuvo como objetivo identificar similitudes y diferencias en el buen 
apoyo familiar, según lo sugerido por el personal sanitario de atención del cáncer y el 
de la demencia respectivamente. Durante cuatro cursos nacionales sobre la atención de 
la demencia y un curso nacional sobre la atención paliativa del cáncer, 316 y 121 
participantes respectivamente respondieron a una pregunta abierta: en su experiencia, 
¿cuáles son las dos medidas más importantes para apoyar a las familias de pacientes 
con demencia o a las de pacientes severamente enfermos de cáncer? Las 
intervenciones dominantes para ambos grupos de personal fueron escuchar al miembro 
de la familia y dar información, aunque escuchar en el grupo paliativo fue más 
significativo (P<0.001). El personal de atención de la demencia enfatizó más 
significativamente la importancia de formar grupos de apoyo para las familias (P<0.001), 
ofrecer cuidado de relevo (P<0.001), educar a las familias (P<0.001) y tratar de aliviar 
el sentimiento de culpa de la familia (P<0.001). En el grupo de personal paliativo, la 
importancia de estar disponible (P<0.05), crear una sensación de seguridad (P<0.001) 
y apoyar a la familia después de la muerte del paciente (P<0.01) fueron más 
significativas (Albinsson & Strang, 2003). 
 
En el tercero, cuyo objetivo fue, el de explorar las experiencias de las enfermeras 
de la UCI que atendieron a pacientes a quienes se les retiró el tratamiento y responder 
dos preguntas de investigación: ¿qué papel jugaron las enfermeras y cómo les afectó?, 
todos los profesionales de Enfermería hablaron sobre su papel en el apoyo a la familia 
del paciente durante el momento en que se decide suspender el tratamiento. 
Consideraron que, ya que ellas son las que pasan la mayor parte del tiempo con la 
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familia del paciente, son las que brindan apoyo en este momento difícil. Los participantes 
también hablaron sobre su responsabilidad de conocer las opiniones de la familia y 
hacer el trabajo preparatorio para las malas noticias. El tercer participante afirmó que 
“Siempre trato de traer a los familiares con nosotras para que si su pariente se está 
deteriorando y no va a mejorar, cuando el médico se acerca y les habla de que se han 
hecho las bases, estén preparados para las malas noticias" -en inglés “I always try to 
bring the relatives with us so that if their relative is deteriorating and is not going to get 
any better when the doctor does come round and speak to them the groundwork has 
been done, they are prepared for bad news.’’ Otra participante consideró que su rol 
incluía la atención a las necesidades prácticas de la familia al afirmar que “Apoyar a la 
familia, creo que básicamente eso es lo que tienes que hacer, todo lo que tienes que 
hacer y lo que debes hacer si quieres y llevar a la familia allí y todo el lado práctico 
también, porque hay un lado práctico enorme que conoces, donde pueden quedarse si 
quieren quedarse, incluso hay estacionamiento para automóviles, cosas como 
asegurarse de que coman ''. -en inglés “Supporting the family, I think basically that’s 
what you have to do, the whole build up to it and the actual doing it if you like and getting 
the family there and the whole practical side as well, because there’s a huge practical 
side you know, where they can stay if they want to stay, there’s the car parking even, 
things like making sure they eat.’’ (McMillen, 2008). 
Adicionalmente, según Wilkin y Slevin, el cuidado de un miembro de la familia en 
la UCI incluía escuchar, brindar información y ofrecer consuelo (Wilkin & Slevin, 2004). 
Los participantes en nuestra revisión se refirieron a estos atributos en sus descripciones 
del cuidado de la familia. Finfgeld-Connett añadió que el cuidado se caracterizaba por 
la enfermería experta, la sensibilidad interpersonal y las relaciones íntimas (Finfgeld-
Connett, 2008). Vanderspank-Wright y colaboradores describieron este acto de cuidar 
a la familia como "intervenir" cuando las enfermeras apoyan a las familias y establecen 
una relación que crea una sensación de familiaridad y hace que la atención al final de la 
vida sea menos compleja (Vanderspank-Wright, Fothergill-Bourbonnais, Brajtman, & 
Gagnon, 2011). Para terminar, otros dos fueron los estudios cualitativos que también 
demostraron la importancia de cuidar a la familia, y cómo los discursos de las 
enfermeras sobre el cuidado de la misma ocuparon una proporción significativa de las 
entrevistas (Vanderspank-Wright et al., 2011; Ranse, Yates, & Coyer, 2012). 
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6.1.1.2. DEFENSA DEL PACIENTE MORIBUNDO Y SU FAMILIA 
Nuestros resultados corroboraron que los profesionales de Enfermería 
percibieron de manera unánime su rol de abogado/defensor del paciente moribundo y 
su familia como una parte esencial de la provisión de cuidados competentes en el final 
de la vida, que incluyó actuar en nombre de los pacientes cuando no podían tomar 
decisiones clínicas por sí mismos, respetando sus derechos y promoviendo una 
atención digna y holística (Arbour & Wiegand, 2014; McCallum & McConigley, 2013; 
Valiee et al., 2012). Estos hallazgos son coincidentes con tres estudios que describieron 
la importancia que los/as enfermeros/as atribuyeron a abogar por el bienestar, los 
derechos e intereses de los pacientes moribundos y sus seres queridos (Choi, 2015; 
Negarandeh, Oskouie, Ahmadi, & Nikravesh, 2008; Negarandeh, Oskouie, Ahmadi, 
Nikravesh, & Hallberg, 2006). De manera análoga, algunas organizaciones 
internacionales de Enfermería lo incorporaron en sus estándares de actuación clínica 
(American Nurses Association, 2010; International Council of Nurses, 2012; Nursing and 
Midwifery Board of Australia, 2016; Nursing and Midwifery Council, 2015). Este hecho 
resalta aún más la importancia de este papel de los profesionales de Enfermería en la 
atención al final de la vida. 
Nuestros hallazgos también identificaron que el entorno físico y la falta de tiempo 
fueron algunos obstáculos para proporcionar cuidados al final de la vida de calidad. 
Coincidente con dichos resultados son los mostrados en un estudio según el cual, 
ciertas condiciones de trabajo se determinaron como factores predisponentes para “la 
fatiga por compasión” -en inglés “compassion fatigue”- al culminar en el agotamiento de 
los recursos emocionales, infravalorar los sentimientos de los logros personales y 
laborales e incapacitar a las profesionales de Enfermería en el desempeño de este rol. 
Por lo tanto, “la fatiga por compasión” se consideró el "coste de los cuidadores" que 
pudo provocar síntomas emocionales, físicos y/o psicológicos, siendo una consecuencia 
de las decisiones que los profesionales de la salud debieron tomar durante el proceso 
de atención, especialmente en el final de la vida (Sorenson, Bolick, Wright, & Hamilton, 
2016). 
El rol de ser el abogado/defensor del paciente moribundo y su familia fue 
debatido en los estudios incluidos en la revisión. Al igual que nuestros resultados, la 
evidencia científica ha sugerido que muchos profesionales de Enfermería se sienten 
inadecuadamente preparados y no actúan como defensores de los pacientes debido a 
las complejas decisiones y principios éticos involucrados (Bertolini, 1994; Mercer, 
Winter, Dennis, & Smith, 1998). Tal es así que, los profesionales de Enfermería que 
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trabajan en la UCI no adoptan necesariamente este papel complejo, ya que 
generalmente muchos pacientes permanecen sedados y no es posible determinar sus 
deseos con respecto al tratamiento. En EE. UU., el representante de un paciente 
nombrado por el mismo puede tomar decisiones en su nombre, aunque esta función no 
se reconoce en el Reino Unido. Sin embargo, en el Reino Unido el ‘Lasting Power of 
Attorney’ -en español Poder Notarial Duradero- influirá en la contribución de los 
familiares a la toma de decisiones en virtud de la Ley de Capacidad Mental (Mental 
Capacity Act, 2005). 
En el desempeño de este rol, otros estudios informaron que la actitud y postura 
de los profesionales de Enfermería pueden estar en desacuerdo con las decisiones en 
el final de vida tomadas por los de la Medicina, afectando en última instancia tanto, al 
manejo de los pacientes moribundos y sus familias como, al estado emocional y 
psicológico de los profesionales de Enfermería (Calvin, Kite-Powell, & Hickey, 2007; 
Kirchhoff et al., 2000; Negarandeh et al., 2008). Estos hallazgos se ejemplificaron en 
nuestra revisión cuando las profesionales de Enfermería declararon haber 
experimentado una variedad de emociones negativas, algunas como resultado de una 
mala comunicación y desacuerdos con los médicos. 
Asimismo, los resultados de nuestra revisión son también similares a los de otra 
investigación que demostró que los tratamientos o intervenciones médicas que 
prolongaron innecesaria y artificialmente la vida de los pacientes moribundos 
ocasionaron altos niveles de angustia, impotencia y frustración en los profesionales de 
Enfermería (Oberle & Hughes, 2001). Tanto el grupo de profesionales de la Medicina 
como el de la Enfermería experimentaron problemas éticos en torno a la toma de 
decisiones en el final de la vida. El problema principal para ambos fue presenciar el 
sufrimiento, lo que generó una obligación moral de mitigarlo. La incertidumbre sobre el 
mejor curso de acción para el paciente y la familia fue una fuente de angustia moral. Los 
valores sobre la competencia, los procesos jerárquicos, los recursos escasos y la 
comunicación surgieron como problemas comunes en ambos grupos. La diferencia 
clave entre ellos fue que los médicos fueron responsables de tomar las decisiones y las 
enfermeras de aceptar y vivir con ellas. Cada grupo, por lo tanto, hizo diferentes 
preguntas al encontrar e interpretar fuentes de angustia moral (Oberle & Hughes, 2001). 
Al igual que sucedió en nuestra revisión de estudios mixtos, en otro trabajo de 
investigación muchos de los profesionales de Enfermería comentaron que empezaron 
a pensar en la conveniencia de la retirada del tratamiento ante los profesionales de la 
Medicina, debido a la cantidad de tiempo que pasaban al lado de la cama de los 
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pacientes moribundos y sus familias (Halcomb, Daly, Jackson, & Davidson, 2004). Esta 
acción sutil por parte del enfermero/a pudo ser bastante común pero no documentada 
abiertamente. Una vez que se plantó la “semilla”, los médicos decidieron si dejarla 
"madurar o no”. Este tipo de interacción fue denominada por Stein, Watts y Howell como 
“el juego médico-enfermera revisitado” -en inglés ‘the doctor-nurse game revisited’-, en 
el que las enfermeras exponían recomendaciones y normas de actuación sin parecer 
que lo hacían (Stein, Watts, & Howell, 1990). Si bien este trabajo se realizó originalmente 
en la década de los años sesenta, este juego todavía se ha seguido llevando a cabo 
posteriormente, pues la tercera participante del estudio de McMillen y colaboradores 
habló sobre presentar una imagen sombría (McMillen, 2008). 
Con respecto a los sentimientos de los profesionales de Enfermería sobre el 
proceso, el tiempo fue un factor importante en las decisiones de la retirada y/o 
suspensión del tratamiento. Los/as enfermeros/as experimentaron abatimiento y 
sensación de fracaso cuando las decisiones se tomaron demasiado rápido o se 
prolongaron demasiado. La familia y el profesional necesitaron tiempo para 
acostumbrarse a un cambio de énfasis en la atención del paciente moribundo, desde 
tratar activamente la enfermedad hasta garantizar una muerte cómoda y digna. Todo 
esto reflejado en nuestros hallazgos encaja con una de las categorías descritas en el 
estudio de Jones y Fitzgerald, la de ‘being in time’ -en español “llegar a tiempo”. Aquí 
las enfermeras describieron las cargas morales que sintieron cuando sus pacientes 
experimentaron procesos de muerte prolongados (Jones & Fitzgerald, 1998). Otro 
estudio descubrió que un aspecto positivo en la decisión de retirada de tratamiento para 
los profesionales de Enfermería era tomar la decisión correcta en el momento correcto. 
Quizás fuese útil, pudiendo contribuir a la toma de las adecuadas decisiones de 
tratamiento en el final de la vida, la existencia de un espacio para que el equipo 
multidisciplinario discutiera con el paciente y así todos los involucrados tuviesen la 
oportunidad de expresar una opinión basada en información clínica, posibilitando una 
mayor comprensión de las perspectivas de los demás (Schneider, 1997).  
Nuestros resultados dejaron claro que la decisión de retirar el tratamiento en el 
final de la vida recae en el máximo responsable a cargo del paciente moribundo, el 
profesional de la Medicina, coincidiendo así con algunas pautas de práctica clínica 
internacionales (British Medical Association, 2001; General Medical Council, 2006). De 
acuerdo con las conclusiones que sacaron Oberle y Hughes en su estudio, la magnitud 
de esa decisión se realizó con cierto grado de simpatía por los médicos, quienes 
debieron tomar la decisión final (Oberle & Hughes, 2001). Sin embargo, los encuestados 
de otros estudios consideraron que las enfermeras deberían contribuir a dicha decisión 
~ 482 ~ 
final y que la opinión consensuada del equipo de atención era la más apropiada (Mercer 
et al., 1998; Viney, 1996).  
Tanto, algunos de los profesionales de Enfermería que participaron en los 
estudios incluidos en nuestra revisión como, aquellos que participaron en otro trabajo 
de investigación, padecieron una falta de poder en la toma de decisiones en el final de 
la vida con respecto a la condición del paciente (Gaudine, LeFort, Lamb, & Thorne, 
2011). En contraste, el estudio de Latour y colaboradores que también examinó la 
participación de los profesionales de Enfermería europeos del marco de los cuidados 
intensivos en el proceso de la toma de decisiones sobre la atención al final de la vida 
informó que el 73.4% de los mismos colaboraron de manera activa en dicho proceso 
(Latour, Fulbrook, & Albarran, 2009). No obstante, se necesitan más investigaciones 
para entender por qué algunos profesionales de Enfermería deciden seguir una serie de 
acciones basadas en su propio punto de vista, cuando consideran que el problema del 
paciente no tiene remedio y su supervivencia es limitada. 
Los profesionales de Enfermería del marco de los cuidados intensivos de 
algunos estudios incluidos en la revisión reflexionaron sobre cómo habían cuidado a sus 
pacientes y si pudieron haber realizado más por ellos. Es posible que este sentimiento 
no fuese exclusivo de estos entornos asistenciales. Sin embargo, en relación con la 
cercanía de la muerte y la incapacidad de los pacientes para defender sus propios 
derechos, crear unidades de cuidados especiales para este grupo de pacientes es una 
forma de ejercer este rol de abogacía por los derechos e intereses de los mismos (Valiee 
et al., 2012). Ahora bien, satisfacer las necesidades de dichos profesionales que brindan 
este nivel de atención sería esencial. En su estudio sobre la experiencia de las 
enfermeras iraníes y suecas que proporcionaron cuidados al final de la vida a pacientes 
en unidades de Oncología, Iranmanesh y colaboradores señalaron la necesidad ética 
de atender las necesidades personales y profesionales de los profesionales de 
Enfrmería que trabajaban en tales unidades (Iranmanesh, Alxelsson, Savestedt, & 
Haggstrom, 2010). 
Al igual que en nuestra revisión, un estudio sostuvo que sopesar los cuidados 
curativos y/o agresivos versus los Cuidados Paliativos y primar las expectativas, 
información e intimidad versus la distancia fue fundamental para establecer una relación 
con el binomio paciente-familia y preparar a las familias para la muerte de su ser querido 
(Boroujeni, Mohammadi, Oskouie, & Sandberg, 2009). Igualmente, el autocuidado y el 
apoyo del resto de los compañeros del equipo de Enfermería siguieron siendo 
considerados primordiales, lo que facilitó que el personal compartiese emociones, 
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expresiones de dolor saludables y evitase la compartimentación de sentimientos y 
experiencias, así como la “fatiga por compasión” (Wilson & Kirshbaum, 2011). El rol 
recurrente de la defensa del paciente moribundo y su familia tomó la forma de facilitar 
la comunicación entre los profesionales de la Medicina y los familiares del paciente, así 
como consensuar una directriz anticipada del paciente con el plan de cuidado. Acelerar 
la capacidad de la familia para tomar decisiones al final de la vida facilitando la 
comunicación ha sido informada como una intervención satisfactoria (Calvin et al., 
2007). 
Para concluir, de nuestros hallazgos también se desprendió la premisa, acorde 
con el estudio de Troug y colaboradores, de que abogar por los pacientes moribundos 
y sus familias fue una labor cuanto menos compleja. Frecuentemente, los pacientes 
moribundos fueron ingresados en los servicios de hospitalización con la expectativa y el 
objetivo de recibir cuidados agresivos y/o curativos. Muchos de ellos no progresaron 
hacia la recuperación de una enfermedad o lesión aguda, sino que experimentaron una 
disminución continua en su estado clínico y finalmente fallecieron. Dichos pacientes 
pudieron morir repentinamente durante los esfuerzos por brindar atención agresiva y/o 
curativa o durante un período prolongado con familiares y proveedores de atención 
sanitaria que decidieron buscar atención paliativa, centrándose en la autonomía y 
calidad de vida del binomio paciente-familia. Defender a los pacientes moribundos y a 
sus familias a lo largo de este continuo llamó a los profesionales sanitarios, 
especialmente de Enfermería, para asumir funciones que incluyeron el respeto a las 
creencias, derechos, decisiones, deseos, preferencias y valores del paciente 
moribundo, la estimulación de la presencia familiar al final de la vida y la provisión de 
una muerte cómoda y digna (Truog et al., 2001). 
6.1.2. SEGUNDA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS 
6.1.2.1. LA “BUENA MUERTE” 
En los dos primeros estudios cualitativos de la revisión, la creencia más común 
entre los profesionales de Enfermería, surgida del debate sobre la definición de la 
“buena muerte” en la UCI, fue que el paciente moribundo no debió estar solo durante el 
proceso del fallecimiento, recalcando así el poder de la presencia y proximidad con el 
mismo (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010). Snyder definió la “presencia” como la 
disponibilidad permanente de este profesional desde un sentido de integridad del 
paciente como alguien único (Snyder, Brandt, & Tseng, 2000). Medina entendió la 
“proximidad” como el estar cerca del ser querido del moribundo tanto física como 
emocionalmente (Medina, 2005). En aquellos casos en los que los seres queridos del 
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paciente moribundo no pudieron acompañar al paciente al final de su vida o el paciente 
no tenía familiares o amigos conocidos disponibles, varios participantes de este segundo 
estudio declararon que creían que su función era la de quedarse con el paciente hasta 
su muerte (Bratcher, 2010). Numerosos estudios desarrollados en el entorno de los 
cuidados críticos apoyaron este rol, pues dichos profesionales consideraron prioritario 
que un paciente tuviera compañía cuando fallecía (Fridh, Forsberg, & Bergbom, 2007a; 
2007b; Kirchhoff & Beckstrand, 2000; Kirchhoff et al., 2000). 
Asimismo, el segundo elemento más frecuentemente percibido por los 
profesionales de Enfermería para que un paciente experimentara una “buena muerte” 
en la UCI fue el excelente manejo del dolor y los síntomas (Becker et al., 2017; Bratcher, 
2010). Esta idea pudo ser descrita como un elemento que abogaba por el paciente o 
como Rafael articuló, como un "cuidado empoderado", que implicó el deber de dichos 
profesionales de proteger y defender al mismo (Rafael, 1998). Nuestros resultados 
arrojaron algunas similitudes con estudios anteriores que se han realizado en el marco 
de los cuidados críticos de Enfermería (Fridh et al., 2007a; 2007b; Kirchhoff et al., 2000). 
Por ejemplo, un estudio reveló que los profesionales de Enfermería sentían que estaban 
"azotando" o torturando a los pacientes moribundos, en circunstancias en las que los 
medicamentos contra el dolor estaban restringidos a fin de evitar afectar el estado 
fisiológico de los pacientes (Kirchhoff et al., 2000). 
Relacionada también con la idea de evitar el sufrimiento del paciente moribundo, 
la “brevedad en el fallecimiento” fue un aspecto comentado por tres profesionales de 
Enfermería en sus descripciones de una “buena muerte”. Para ellas, una muerte rápida 
disminuyó el tiempo en el que un paciente vivió con dolor y sufrimiento (Bratcher, 2010). 
Los discursos de las enfermeras del estudio de McBride-Robichaux y Clark apoyaron 
esta idea, pues según ellas las continuas intervenciones médicas agresivas no estaban 
justificadas y prolongaban la muerte inevitable (McBride-Robichaux & Clark, 2006). 
El tercer tema que surgió de las respuestas de los participantes de los dos 
primeros estudios incluidos en la revisión fue el de la aceptación de la muerte por parte 
del paciente y/o sus seres queridos (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010). Un aspecto 
crucial para dicha aceptación es la necesidad de una comunicación clara y veraz del 
equipo de atención sanitaria sobre el paciente y su pronóstico, y varios estudios de 
investigación han confirmado este hallazgo (Kirchhoff & Beckstrand, 2000; Kirchhoff et 
al., 2000). De hecho, los resultados de dos estudios reafirmaron que cuando los 
familiares no podían aceptar el mal pronóstico del paciente, los profesionales de 
Enfermería lo consideraron como un obstáculo para brindar unos buenos cuidados al 
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final de la vida en la UCI (Kirchhoff & Beckstrand, 2000; Kirchhoff et al., 2000). Por lo 
tanto, para que los pacientes moribundos y sus seres queridos acepten la realidad de 
acercarse a la muerte y la inutilidad de un tratamiento agresivo, deben comprender 
perfectamente el pronóstico del paciente a través de una comunicación clara y 
compasiva. 
 
Tal y como se comentó en la sección de resultados, hubo respuestas en las 
descripciones de una “buena muerte con dignidad” por parte de los participantes de los 
dos primeros estudios incluidos en la revisión que también fueron importantes en el 
análisis (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010). Por ejemplo, algunos profesionales de 
Enfermería apuntaron que ellos consideraban importante el hecho de que su paciente 
muriera con dignidad, lo que implicó paz, respeto y solemnidad (Becker et al., 2017; 
Bratcher, 2010). Rankin y colaboradores en cambio concibieron la muerte digna como 
el mantenimiento de la comodidad y el control personal a medida que se acercaba el 
final de la vida (Rankin et al., 1998).  
 
Otro atributo de la “buena muerte” descrito por los participantes de los dos 
primeros estudios incluidos en la revisión fue la satisfacción de las necesidades 
culturales, espirituales y religiosas del paciente moribundo y su familia (Becker et al., 
2017; Bratcher, 2010). Aunque satisfacer dichas necesidades y respetar los valores 
espirituales y culturales de los mismos no fue una intervención nueva contemplada en 
la literatura científica, este concepto en particular sólo ha sido explicado brevemente en 
el contexto de una forma de “personal auxiliar de apoyo” para los profesionales de 
Enfermería que tratan con las familias que se enfrentan a la muerte de su ser querido 
(Kirchhoff & Beckstrand, 2000; Kirchhoff et al., 2000). Steinhauser y colaboradores 
descubrieron que los “problemas de fe” fueron mencionados generalmente como parte 
integral de la atención sanitaria del final de la vida y con frecuencia se volvían más 
importantes a medida que el paciente se deterioraba físicamente (Steinhauser et al., 
2000a). 
 
Honrar los deseos del paciente y/o su familia fue también otra característica 
definitoria de una “buena muerte” (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010). Ésta ha sido 
fuertemente apoyada en la literatura científica de Enfermería (Ahrens, Yancey, & Kollef, 
2003; Beckstrand & Kirchhoff, 2005; Kirchhoff & Beckstrand, 2000; Kirchhoff et al., 
2000). Algunos estudios encontraron que los profesionales de Enfermería de la UCI 
creían que conocer y honrar los deseos del paciente moribundo y su familia era una 
manera de brindarles unos excelentes cuidados al final de la vida (Ahrens et al., 2003; 
Fridh et al., 2007a; Kirchhoff & Beckstrand, 2000; Kirchhoff et al., 2000). Cuando los 
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profesionales de la Medicina se empeñaron en realizar intervenciones agresivas en 
situaciones aparentemente desesperadas en la UCI, las enfermeras sintieron que 
debían asumir el papel de defensores para preservar los deseos de sus pacientes 
moribundos (Beckstrand & Kirchhoff, 2005; Kirchhoff & Beckstrand, 2000). 
 
Los profesionales sanitarios que participaron en el tercer estudio cualitativo 
incluido en la segunda revisión fueron ambivalentes tratando de llegar a una definición 
de lo que significó una “buena muerte” (Cipolletta & Oprandi, 2014). En contraste con el 
estudio realizado por Steinhauser y colaboradores, los participantes de nuestros grupos 
focales no identificaron atributos claros de una “buena muerte”, no pudiendo responder 
directamente a la pregunta "¿Qué es una buena muerte?" (Steinhauser et al., 2000a). 
Sin embargo, revelaron algunos componentes relevantes de la misma, consistentes con 
los previamente identificados en la literatura científica (Hadders, 2011; Patrick, 
Engelberg & Curtis, 2001), como la importancia del contexto físico y el mantenimiento 
de la integridad corporal, el manejo del dolor y los síntomas, el cumplimiento y el respeto 
de la voluntad de la persona moribunda, considerando al paciente como una persona 
íntegra y no sólo como una enfermedad o caso, y permitiendo que las familias estuvieran 
cerca del paciente. Al igual que en otros trabajos, esta dificultad podría haber sido debida 
probablemente a la incomodidad que muchos participantes expresaron al tratar con el 
proceso de morir y la muerte en sí misma. Tal incomodidad pudo ser la consecuencia 
de las limitaciones cotidianas del sistema de atención sanitaria en el final de la vida, que 
se basó en el rendimiento y no dejó suficiente espacio o tiempo para pensar, o a la 
dificultad general que se encontró al hablar de la muerte (Hadders, 2011; Patrick et al., 
2001; Steinhauser et al., 2000a). 
 
Las “buenas muertes” descritas en el cuarto estudio cualitativo incluido en la 
segunda revisión, a menudo sucedieron de forma anticipada, con un alto grado de 
previsibilidad y claros beneficios para los profesionales de Enfermería, pacientes 
moribundos y familias. Muchas de las “malas muertes” percibidas por dichos 
profesionales podrían haberse evitado si los procesos de muerte de los pacientes 
hubieran sido monitorizados más de cerca y se hubiera desarrollado y mantenido antes 
una comunicación efectiva entre profesionales y familiares. También hubo una 
tendencia de estos profesionales a juzgar la muerte en sí misma, aislada del proceso de 
muerte como el determinante clave (Costello, 2006). Nuestros resultados fueron en 
consonancia con los de otro estudio de investigación que afirmó que los profesionales 
de Enfermería adoptaron estrategias de afrontamiento de la muerte a través del uso de 
recursos personales y redes informales de apoyo (Hopkinson, Hallett, & Luker, 2005).  
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En relación con la actuación ante una muerte esperada y su impacto en las 
profesionales de Enfermería, éstos consideraron la amenaza potencial que representa 
el fallecimiento para el bienestar emocional de quienes cuidan a los moribundos, 
incluyendo a las familias y los allegados (Costello, 2006). Berger y Luckmann 
sostuvieron que la muerte amenazó las realidades "dadas por sentadas" -en inglés 
‘taken for granted’- de la vida cotidiana, y que la integración de la muerte en la realidad 
social es de gran importancia para cualquier institución. Las muertes acontecidas en 
institucionales sanitarias, en las que imperaban los cuidados curativos, desafiaron la 
rutina de la unidad para encontrar una forma de adaptarse a esta amenaza aterradora. 
Pero, cuando no hubo ninguna esperanza en la sanación, esta amenaza se disipó 
(Berger & Luckmann, 1995, p. 119). Esto podría explicar por qué es más probable que 
se viese de esta manera la buena muerte en los hospicios, a la que Seymour denominó 
“muerte natural”. Es de destacar que esta investigación informó que las “buenas 
muertes” en los hospicios fueron las que aseguraron el buen funcionamiento de esta 
institución (Seymour, 1999). 
 
Nuestros hallazgos respaldaron la idea de que el fallecimiento del paciente 
moribundo a menudo se asoció con una sensación de fracaso personal entre los 
profesionales de Enfermería (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010; Costello, 2006), 
concordando así con la literatura científica (Field, 1989; Kristjanson, 2001). Estos 
autores argumentaron que una “buena muerte” puede verse como un ejercicio colectivo, 
de forma que el manejo del fallecimiento se construye socialmente utilizando estrategias 
para informar a los pacientes y familiares sobre el diagnóstico y el pronóstico. La 
complicidad de la familia garantiza que, siempre que sea posible, los pacientes seguirán 
cumpliendo con el régimen hospitalario. 
 
Nuestros hallazgos también sugirieron que los profesionales de Enfermería 
consideraron una “buena muerte” a aquella que acontecía sin ningún tipo de sufrimiento, 
incluyendo el del paciente y familia, el suyo propio y el de otros compañeros con los que 
trabajaban (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010; Cipolletta & Oprandi, 2014; Costello, 
2006). Éstos fueron congruentes con los de Seymour y Bradbury quienes afirmaron que 
dichos profesionales preferían generalmente las "muertes medicalizadas" que 
optimizaban el control, en comparación con las “muertes más naturales” que eran 
impredecibles y a veces prolongadas (Bradbury, 2000; Seymour, 1999). También con 
los hallazgos de Payne y colaboradores, quienes señalaron que la “buena muerte” debía 
incluir un cierto grado de control social, con el paciente en una posición en la que 
estuviese "listo para morir". Este tipo de preparación empezaba con el diagnóstico y 
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requería un alto nivel de comunicación entre enfermeros/as, pacientes y grupos 
multiprofesionales (Payne, Langley-Evans, & Hillier, 1996). 
La prorrogación del tratamiento del final de la vida en los casos que parecía inútil 
fue el hilo conductor de los cuatro temas descritos en el sexto estudio (Endacott et al., 
2016). Esta es una de las dificultades que tanto la ley israelí (Steinberg & Sprung, 2006) 
como el “camino al final de la vida” en Inglaterra (Walker & Read, 2010) tuvieron la 
intención de abordar. Adicionalmente, el análisis del contenido emocional de los 
discursos ofrecidos por los participantes reveló que la aplicación de los tratamientos 
fútiles podría tener implicaciones para el bienestar de los profesionales de Enfermería, 
deteriorando su competencia para brindar cuidados de calidad y una “buena muerte”. 
Estos resultados fueron respaldados por otro estudio que sostuvo que la intensidad del 
tratamiento al final de la vida se ha correlacionado negativamente con la calidad del 
fallecimiento, indicando que aquellos pacientes moribundos para quienes se continuaba 
con el tratamiento activo pudieron no haber recibido una atención óptima (Glavan, 
Engelberg, Downey, & Curtis, 2008).  
La participación del paciente moribundo y/o la familia en el proceso de la toma 
de decisiones en el final de la vida ha recibido bastante atención durante la última 
década (Azoulay et al., 2004; Heyland et al., 2003; Lee Char, Evans, Malvar, & White, 
2010). Se ha propuesto un modelo de tres pasos para la toma de decisiones centrada 
en el paciente en la UCI (Curtis & Vincent, 2010): evaluar el pronóstico; valorar la 
preferencia de la familia por su papel en la toma de decisiones; y adaptar la estrategia 
según las circunstancias del paciente y la familia. Nuestros hallazgos sugirieron que el 
primero de estos pasos no siempre ocurrió. El pronóstico, o al menos la voluntad de 
comunicarlo, parecía ser un elemento clave que faltaba en la comunicación entre los 
profesionales de la Medicina y las familias y era una fuente de preocupación para los 
participantes del estudio (Endacott et al., 2016). 
El significado de una “buena muerte” para un equipo de Enfermería de cuidados 
intensivos se asoció principalmente con la promoción de confort al binomio paciente 
moribundo-familia (Souza da Silva et al., 2015). Coincidentes con las perspectivas de 
los participantes de nuestro octavo y último estudio cualitativo incluido en la revisión 
(Souza da Silva et al., 2015), la práctica de Enfermería en el final de la vida basada 
tanto, en el alivio de las molestias físicas como el dolor, ofreciendo apoyo social y 
emocional y asegurando la integridad del cuerpo como, el de las perturbaciones y las 
dificultades en la naturaleza física, mental y social que experimenta la persona en el 
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proceso terminal y su familia, asegura la ausencia de cualquier síntoma de discomfort 
(Beckstrand et al., 2006; Dowd, 2005). 
Asimismo, la categoría y las subcategorías que expresaron el significado de 
confort para una “buena muerte” en el octavo estudio de la revisión reiteraron la 
multidimensionalidad de este elemento característico de la misma (Souza da Silva et al., 
2015). Katherine Kolcaba también concibió el confort abarcando todas las dimensiones 
posibles, al definirlo como “la satisfacción de las necesidades humanas básicas de 
alivio, tranquilidad y trascendencia en contextos físicos, psico-espirituales, 
socioculturales y ambientales" (Dowd, 2005, p.433). 
Para finalizar, al igual que los resultados de nuestro octavo estudio (Souza da 
Silva et al., 2015), otros recalcaron que el confort puede ser promovido por las 
interacciones familiares con profesionales no solo técnica y científicamente, sino 
también con la humanidad del equipo sanitario. Ser aceptado y valorado por 
profesionales; ser escuchado y entendido; notar la preocupación por el sufrimiento de la 
familia y las posibilidades de minimizarlo; ser tratado con tranquilidad; regalar una 
sonrisa o iniciar una conversación; recibir información de manera amable y 
comprensible; y darse cuenta de la buena voluntad y la sinceridad en los profesionales 
también fue un consuelo para las familias con un paciente moribundo ingresado en la 
UCI (Freitas, Mussi, & Menezes, 2012). 
6.1.2.2. LA “MUERTE DIGNA” 
El término “muerte digna” ha sido generalmente utilizado tanto, en la literatura de 
Ciencias de la Salud como, coloquialmente por los profesionales sanitarios del marco 
de la atención al final de la vida (Castledine, 2007; Heijkenskjöld, Ekstedt, & Lindwall, 
2010). Además, este término ha sido empleado recientemente en modelos teóricos de 
atención en situaciones de final de la vida (Chochinov et al., 2002; Ternestedt, 
Andershed, Eriksson, & Johansson, 2002). Según Hopkinson y Hallet, la “muerte digna” 
es un concepto dinámico en el sentido de que cambia de acuerdo con el contexto social 
en el que aparece (Hopkinson & Hallet, 2002). La tabla 60 refleja aquellos estudios 
encontrados en este ámbito (Hemati et al., 2016) que fueron congruentes con los 
hallazgos de los cuatro estudios incluidos en nuestra revisión (Coenen et al., 2007; De 
Souza et al., 2013; Poles & Bousso, 2011; Wilson et al., 2006).  
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Tabla 60 - Selección de artículos relacionados con el concepto de la “muerte digna” 
(Hemati et al., 2016) 
REFERENCIA CONTEXTO HALLAZGOS IDEAS PRINCIPALES 
Pullman 
(2004) 
Muerte, dignidad y 
tonterías morales 
Morir con dignidad 
depende de muchos 
factores en nuestro entorno 
La dignidad personal se 
asocia con morir con 
dignidad 
La dignidad depende de 
cómo nos definimos a 
nosotros mismos 
La vida humana es sagrada 
Las personas deberían 
decidir libremente su forma 
de vida y muerte 
Leung 
(2007) 
Conceder la muerte con 
dignidad: perspectivas 
paciente, familiar y 
profesional 
El método de proporcionar 
dignidad de los cuidadores 
a los pacientes 
La responsabilidad moral 
de los cuidadores al 
conceder la muerte con 
dignidad. 
Comprender que la 
dignidad personal del 
paciente requiere 
conocimiento clínico 
Sólo los cuidadores pueden 
mantener la dignidad del 
paciente hasta la muerte 
Nelson 
(2013) 
Una muerte digna: la 
historia de una enfermera 
sobre el final de la vida 
de su madre 
The experience of death is 
difficult, so having 
knowledge about end-of-life 
care can help patients in 
coping with this difficult 
experience 
El conocimiento de la 
atención al final de la vida 
hace posible proporcionar 
una experiencia de muerte 
más cómoda para los 
pacientes y sus familias 
Tuten 
(2001) 
Una muerte digna en 
Oregón 
El paciente es el máximo 
responsable de la toma de 
decisiones para acabar con 
la vida 
La decisión del paciente 
con respecto a la muerte 
con la ayuda del médico es 
uno de los pilares de morir 
con dignidad 
Doorenbos et 
al. 
(2011) 
Apoyando la muerte 
digna en Filipinas 
Intervenciones que 
promueven morir con 
dignidad (confianza, 
protección de los derechos 
del paciente, comprensión, 
preservación de la dignidad 
y privacidad del paciente y 
confidencialidad del 
paciente, proporcionar 
privacidad y alentar la 
expresión de sentimientos) 
Impacto de los Cuidados 
Paliativos para crear una 
muerte digna 
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Pleschberger 
(2007) 
Dignidad y el desafío de 
morir en hogares de 
ancianos: la visión de los 
residentes 
Respetar los deseos del 
paciente, reducir su dolor, 
permitir que su familia esté 
a su lado y respetarlos son 
útiles para proporcionar la 
muerte con dignidad 
Descubriendo el concepto 
de dignidad al final de la 
vida desde la perspectiva 
de las residencias de 
ancianos 
Hall et al. 
(2009) 
Vivir y morir con dignidad: 
un estudio cualitativo de 
las opiniones de las 
personas mayores en 
hogares de ancianos 
Lograr tres temas 
principales de atención a 
las personas mayores al 
final de la vida 
(preocupaciones sobre la 
enfermedad, aceptación 
social y preservación de la 
dignidad del paciente) 
Perspectiva de la tercera 
edad del cuidado al final de 
la vida 
Karlsson et al. 
(2006) 
Morir con dignidad según 
estudiantes de medicina 
suecos 
Morir con dignidad incluye 
no sentir dolor, menos 
intervenciones médicas, 
sentirse seguro y tener un 
ambiente seguro creado 
por una enfermera con 
independencia, respeto, 
poder y aceptación 
Estudiantes de medicina 
experimentan morir con 
dignidad 
Connelly 
(1998) 
Muerte con dignidad: 50 
años de búsqueda del 
alma 
Derechos de los pacientes 
en el uso del tratamiento y 
la atención necesarios al 
final de la vida para 
promover morir con 
dignidad 
Morir con dignidad 
Loggers et al. 
(2013) 
Implementar un programa 
de muerte con dignidad 
en un centro integral de 
cáncer 
La reducción de la 
independencia, la falta de 
dignidad, el dolor 
incontrolable o el miedo al 
dolor en el futuro y el alto 
costo de la atención médica 
fueron los motivos de la 
participación de los 
pacientes en el programa 
de intervención de muerte 
con dignidad 
Morir con dignidad 
McDonald 
(2004) 
Dignidad al final de 
nuestros días: ubicación 
personal, familiar y 
cultural 
Tener en cuenta los 
aspectos personales, 
familiares y culturales es 
útil para establecer la 
dignidad del paciente al 
final de la vida 
Comportamientos positivos 
y negativos del cuidado en 
el momento de la muerte y 
la muerte 
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Antiel et al. 
(2012) 
 
Dignidad en la atención al 
final de la vida: 
resultados de una 
encuesta nacional de 
médicos 
estadounidenses 
La comprensión de los 
médicos de la palabra 
dignidad tiene una relación 
significativa con su enfoque 
clínico y sus juicios morales 
con respecto a las 
actividades conflictivas del 
cuidado al final de la vida 
 
Describir las actitudes y 
creencias relacionadas con 
la aplicación y el significado 
del concepto de dignidad 
desde la perspectiva de los 
médicos estadounidenses 
a través del cuestionario y 
el escenario clínico 
 
 
Vosit-Steller et 
al. 
(2010) 
 
 
Mejorar la atención al 
final de la vida con 
dignidad: caracterizando 
la enfermería de hospicio 
en Rumania 
 
 
El manejo del dolor, la 
relajación mental y la 
conciencia de las 
diferencias culturales al 
final de la vida hacen que 
los discursos de morir con 
dignidad sean más fáciles 
entre los académicos de 
enfermería 
 
 
Identificar las actividades 
que ayudarán a las 
enfermeras a promover 
morir con dignidad 
 
 
Sadeghi and 
Dehghan 
Nayyeri 
(2009) 
 
 
La dignidad de los 
pacientes: las 
perspectivas de los 
pacientes y las 
enfermeras 
 
 
Respetar la dignidad del 
paciente es un paso para 
aumentar la satisfacción y 
el sentimiento de seguridad 
de los pacientes y sus 
familias y reducir sus 
problemas psicológicos 
 
 
Preservar la dignidad del 
paciente es la base de la 
atención de enfermería 
 
 
El análisis de las intervenciones ejecutadas por 560 profesionales de Enfermería 
de los cuatro países participantes en el segundo estudio cuantitativo incluido en nuestra 
revisión identificó un conjunto muy amplio y variado de intervenciones de Enfermería, 
reflejando así la importancia del papel de estos profesionales en el marco de los 
cuidados al final de la vida (Coenen et al., 2007). Este estudio respaldó la evidencia 
existente para el uso del Modelo de Atención de Conservación de la Dignidad al ofrecer 
un enfoque significativo para analizar las intervenciones de Enfermería en la atención al 
final de la vida. Dicho modelo fue desarrollado con la participación de pacientes con 
cáncer y reflejó las perspectivas de los mismos sobre la importancia de asegurar la 
dignidad en el final de la vida (Chochinov, 2002). No obstante, los profesionales de 
Enfermería que participaron en el estudio incluido en la revisión describieron 
actuaciones para promover la dignidad al final de la vida, no sólo en el campo de la 
Oncología sino en todas las situaciones (Coenen et al., 2007). Los estudios de 
investigaciones anteriores demostraron que las personas varían considerablemente en 
términos de lo que afecta su sentido de dignidad (Chochinov, 2002; Chochinov et al., 
2006). Por lo tanto, las diferentes intervenciones de Enfermería descritas en el estudio 
pudieron ayudar a preservar o promover el sentido de dignidad de los pacientes 
moribundos (Coenen et al., 2007). 
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El uso de este modelo ayudó a los investigadores del segundo estudio 
cuantitativo incluido en nuestra revisión, al facilitarles un método para organizar las 
intervenciones de Enfermería en relación con un marco existente. Dicho modelo fue lo 
suficientemente completo como para poder clasificar todas las intervenciones 
identificadas por los profesionales de Enfermería que participaron en el estudio. Sin 
embargo, uno de los desafíos al utilizar este modelo fue considerar las tres categorías 
principales como mutuamente excluyentes y clasificar cada una de las intervenciones 
en sólo una de las tres áreas. Por ejemplo, "ofrecer un ambiente pacífico" o "alentar a 
la familia a revisar buenos recuerdos" podría clasificarse en el repertorio de 
conservación de la dignidad o en el inventario de dignidad social. Asimismo, la idea de 
la “presencia o estar allí” también fue un desafío porque esas intervenciones podrían 
considerarse como un bienestar psicológico (preocupaciones relacionadas con la 
enfermedad) o categorizarse en el repertorio de conservación de la dignidad para 
promover la aceptación o parte del inventario de dignidad social como apoyo social. Muy 
pocas intervenciones, como “aprender de los pacientes” y la “atención domiciliaria”, 
fueron difíciles de clasificar utilizando este modelo (Coenen et al., 2007). 
 
Las intervenciones identificadas por los profesionales de Enfermería reflejaron 
compasión y respeto por los pacientes moribundos y sus familias. Desde darles 
opciones (EE.UU.) hasta amor y consuelo, dichos profesionales describieron cientos de 
actividades que representaron las categorías y los temas del Modelo de Atención de la 
Conservación de la Dignidad. La actuación de dichos profesionales demostró un 
enfoque integral y holístico de la atención de Enfermería al final de la vida y una amplia 
gama de intervenciones destinadas a promover la dignidad de los pacientes y sus 
familias (Coenen et al., 2007). 
 
Los resultados del quinto estudio cualitativo incluido en nuestra revisión (De 
Souza et al., 2013) se alinearon con los hallazgos de otro estudio sobre el concepto de 
“muerte digna” en unidades pediátricas de Cuidados Intensivos, que también mostró 
que para el logro de una “muerte digna”, se requería un tratamiento médico excepcional 
al final de la vida, debiendo ser apropiado para la evolución natural de la enfermedad y 
el respeto de los aspectos socioculturales, el confort físico y el bienestar. Cabe destacar 
que la “muerte digna” aconteció en un entorno caracterizado por la complicidad y la 
honestidad entre las familias y los profesionales involucrados en el cuidado, donde es 
posible expresar esperanzas y temores. En esto contexto, el resultado es un alivio del 
sufrimiento, tanto para el niño como para su familia (Anghelescu, Faughnan, Hankins, 
Ward, & Oakes, 2011). 
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Los profesionales de Enfermería que participaron en el quinto estudio también 
expresaron que el dolor fue extremadamente importante para ellos. El dolor adquirió un 
significado especial cuando era experimentado por los niños, al ser vistos como 
inocentes y libres de pecado y, por lo tanto, exentos de sufrimiento (De Souza et al., 
2013). Otro trabajo de investigación también enfatizó esta creencia de la importancia en 
la identificación y reconocimiento del dolor o las molestias físicas y el consiguiente uso 
adecuado de los medicamentos para un control eficaz del dolor e implementar medidas 
no farmacológicas para el alivio del mismo tales como masajes, el uso de compresas, 
musicoterapia y relajación (Anghelescu et al., 2011).  
 
Conforme con los hallazgos del séptimo estudio cualitativo incluido en nuestra 
revisión (Poles & Bousso, 2011), otras definiciones encontradas para el concepto de 
“muerte digna” de la población pediátrica fueron: preservar la autonomía del niño 
(Bracegirdle,1994); ausencia de intervenciones que prolongan la vida (Garros, 2003); 
ausencia de dolor y malestar físico (Garros, 2003); ausencia de dolor y síntomas de 
incomodidad (Casanueva Mateos et al., 2005); y cumplimiento de los principios básicos 
de los Cuidados Paliativos (Salas Arrambide, Poc, Miravete, Pérez Yarza, & Caro, 
2005). 
 
Algunos estudios afirmaron en cambio que, en el contexto de las unidades de 
Cuidados Intensivos pediátricos, los niños podían ser vulnerados porque los 
profesionales del equipo de atención sanitaria carecían de conocimientos de Ética y 
comprensión sobre las decisiones en el final de la vida (Westphal & McKee, 2009). Sin 
embargo, otros trabajos demostraron que los cambios en la conducta al final de la vida 
hacia los niños podían ocurrir si dichos profesionales entrenaban y adquirían una mayor 
comprensión de la “muerte digna” (Castledine, 2007). 
 
Por último, en el tercer estudio cuantitativo incluido en la revisión (Wilson et al., 
2006) las cuatro siguientes fueron determinadas como características de la “muerte 
digna”, a saber, “verbaliza el alivio del dolor”, “expresa el control de los síntomas”, 
“verbaliza el confort físico” y “participa en las decisiones de atención y tratamiento”. Tres 
de estas características se centraron en el control y manejo de los síntomas y la cuarta 
identificó la importancia de la participación del paciente en las decisiones de atención y 
tratamiento. En comparación con esto, otros dos estudios revelaron que los miembros 
de la familia plantearon algunas inquietudes sobre la calidad de la atención al final de la 
vida, incluyendo las necesidades insatisfechas para el manejo de los síntomas, las 
preguntas sobre la toma de decisiones médicas, la falta de apoyo emocional para la 
familia y la creencia de que el familiar del moribundo era tratado de forma no respetuosa 
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(The SUPPORT Principal Investigators, 1995; Teno & Clarridge, 2004). La importancia 
de la participación del binomio paciente-familia en el tratamiento es consistente con la 
filosofía del proyecto del Consorcio de Educación de Enfermería al Final de la Vida -en 
inglés The End-of-Life Nursing Education Consortium (ELNEC) project (ELNEC Project, 
2019). 
 
Asimismo, los resultados de este estudio identificaron ocho características de 
“muerte digna”, como por ejemplo “expresa sentimientos de pérdida” y “verbaliza la 
satisfacción espiritual” (Wilson et al., 2006). Dichas características psicosociales y 
espirituales de la “muerte digna” son consistentes con la necesidad de cuidados al final 
de la vida que vayan más allá de la dimensión física (Chochinov, 2002). Los 
profesionales de Enfermería estadounidenses de este estudio identificaron 
intervenciones para promover el confort espiritual, como rezar con el paciente 
moribundo y la familia, incorporar tradiciones espirituales y promover un sentido de 
esperanza (Wilson et al., 2006). No obstante, la investigación en el campo de las 
intervenciones de Enfermería para mejorar la espiritualidad es limitada y requiere más 
estudio. Se recomienda la realización de más estudios de investigación sobre las 
características de la “muerte digna”, incluyendo el análisis intercultural (Chochinov, 
Hack, McClement, Kristjanson, & Harlos, 2002; Goldsteen et al., 2006; Gott, Small, 
Barnes, Payne, & Seamark, 2008). 
 
6.1.2.3. PROVISIÓN DE UNA “BUENA MUERTE” 
 
Los hallazgos del primer estudio cuantitativo incluido en la revisión ratificaron los 
de otros estudios y coadyuvaron al desarrollo de la investigación en Enfermería en el 
final de la vida. Los profesionales de Enfermería del marco de los de cuidados críticos 
que trabajaban en los EE.UU., desde una amplia variedad de entornos de práctica 
clínica geográficamente dispersos, respaldaron la necesidad de mejorar las condiciones 
de los mismos. Nuestros resultados también proporcionaron información para el 
progreso de la atención al final de la vida en unidades de cuidados críticos (Beckstrand 
et al., 2006). El constante debate resulta esencial para hacer visibles las voces de los 
profesionales de Enfermería y describir sus perspectivas a fin de perfeccionar la 
atención sanitaria a los pacientes moribundos y sus familias. 
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6.1.2.3.1. OBSTÁCULOS Y FACILITADORES PARA PROPORCIONAR UNA “BUENA MUERTE” 
 
La gran cantidad de respuestas a la pregunta “¿En qué aspecto de la atención 
al final de la vida en la UCI les gustaría a las enfermeras de cuidados críticos ver un 
cambio?” sugirió que los profesionales de Enfermería con más experiencia percibieron 
ciertos obstáculos en las prácticas clínicas actuales de atención al final de la vida en la 
UCI. Tal es así que una participante del estudio comentó: "A menudo cruzamos la línea 
de “hacer para” a “lo que hacemos” a los pacientes”. Las enfermeras de cuidados críticos 
que participaron en el estudio expusieron opiniones y recomendaciones claras sobre los 
cambios que deberían hacerse (Beckstrand et al., 2006). Coincidiendo con otros 
estudios, los profesionales de Enfermería quisieron asegurarse de que los pacientes 
moribundos experimentaron una “buena muerte” (Chapple, 1999; Ruland & Moore, 
1998; Singer, Martin, & Kelner, 1999). 
 
El primero de estos obstáculos en la provisión de una “buena muerte” fue, los 
patrones de personal y escasez de profesionales de Enfermería que contribuyeron a 
una falta de tiempo para atender adecuadamente a los pacientes moribundos 
(Beckstrand et al., 2006). Coincidente con este hallazgo, fueron los obtenidos por 
Vachon, quien demostró que los escenarios en los que acontecían las “malas muerte” 
incluían aquellos en los que la falta de recursos materiales y humanos era un problema 
(especialmente en el turno de noche), en vez de las intervenciones de los profesionales 
de Enfermería (Vachon, 1998). 
 
Desafíos en la comunicación, incluidas las expectativas poco realistas de las 
familias de los pacientes, las decisiones inapropiadas sobre el tratamiento del final de la 
vida y algunos comportamientos de los profesionales de Enfermería fueron también 
otras barreras identificadas en el logro de una “buena muerte”. Dichos profesionales 
declararon que la atención al final de la vida mejoraría aún más si: los procesos de 
comunicación garantizaran que todos los miembros del equipo de atención sanitaria 
multidisciplinar estuvieran trabajando hacia los mismos objetivos para los pacientes y 
sus familias; los tratamientos administrados a pacientes moribundos se interrumpieran 
antes durante el proceso del fallecimiento (o nunca comenzaran, especialmente cuando 
son fútiles); y si se pudiera ayudar a algunos profesionales de la Medicina a comprender 
que la muerte es un proceso natural y no un reflejo directo de su habilidad o cuidado 
(Beckstrand et al., 2006). Estos hallazgos han sido respaldados en la literatura científica 
(Baggs, 2000; Baggs et al.,1997; Walter et al., 1998; Tilden, Tolle, Nelson, & Fields, 
2001). 
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En un estudio que comparó la satisfacción en el proceso de toma de decisiones 
al final de la vida entre los profesionales de la Medicina y Enfermería, los segundos 
estaban menos contentos de que los primeros (Baggs et al., 1997). Los profesionales 
de Enfermería rara vez participaron en la toma de decisiones al final de la vida, una 
situación que a menudo fue extremadamente frustrante para los mismos, pudiendo 
generarles angustia o sufrimiento moral (Baggs, 2000). Walter y colaboradores 
descubrieron que el personal médico y las enfermeras de cuidados críticos discrepaban 
en sus percepciones sobre la idoneidad de los niveles de cuidado (desde sólo el 
“confort” hasta la “muy agresiva”). Además, encontraron pruebas que indicaron que los 
tratamientos nunca debían implementarse en los casos en los que la información 
indicase que un paciente no los quería (Walter et al., 1998). Esta restricción en la 
implementación de tratamientos era especialmente trascendental cuando los 
tratamientos también tenían mayor probabilidad de ser inútiles (Tilden et al., 2001). 
 
Por el contrario, los profesionales de Enfermería describieron dos factores 
facilitadores de una “buena muerte”, a saber, realizar cambios en el entorno clínico y el 
acompañamiento del paciente moribundo (Beckstrand et al., 2006). Berns y Colvin a 
través de entrevistas a familiares de pacientes que habían fallecido recientemente, 
descubrieron que estar presente (o ausente) en el momento de la muerte del ser querido 
era un recuerdo significativo para los mismos (Berns & Colvin, 1998). Casi todos 
aquellos que estuvieron presentes en la muerte querían permanecer al lado del paciente 
moribundo. De los que no estuvieron presentes en el fallecimiento de su ser querido, 
algunos informaron sentimientos de culpa relacionados con su ausencia no planificada, 
aunque la mayoría indicó que habían planeado estar al lado de la cama de su ser 
querido. 
 
De manera análoga, también encontramos congruencias entre las descripciones 
de otros factores facilitadores de una “buena muerte” determinados por los profesionales 
de Enfermería en el estudio incluido en la revisión (Beckstrand et al., 2006) y los 
informes de descripciones similares de otros dos estudios (Singer et al., 1999; 
Steinhauser et al., 2000b). En el primero de ellos, los pacientes que padecían cáncer en 
estadio terminal identificaron ciertos componentes de una “buena muerte”, entre ellos, 
tener un manejo adecuado del dolor y los síntomas, evitar una muerte prolongada, tener 
control, limitar la “carga” y fortalecer las relaciones con sus seres queridos (Singer et al., 
1999). En el segundo, se les pidió a los pacientes, sus familiares, los profesionales de 
la Medicina y otros proveedores de cuidados al final de la vida (n = 1462) que calificaran 
la importancia de 44 atributos de “buena muerte” experimentados frecuentemente en el 
final de la vida. De estos 44 atributos, 26 fueron calificados como importantes por los 4 
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grupos de participantes. En general, los participantes informaron que deseaban 
mantenerse limpios, decidir quién tomaría las decisiones críticas, ser atendido por un 
profesional de Enfermería con el que se sintieran cómodos, saber qué esperar acerca 
de su condición física, tener a alguien que escuchara y mantener su propia dignidad 
personal al final de su vida (Steinhauser et al., 2000b). 
 
El cuarto estudio, consistente con nuestros resultados, fue el realizado por 
Granda-Cameron y Houldin, quienes mencionaron las siguientes acciones 
favorecedoras de la provisión de una “buena muerte” en pacientes con enfermedades 
en estadios terminales: 1) manejo óptimo de los síntomas; 2) buen control del dolor; 3) 
cuidados holísticos al paciente moribundo y su familia; 4) aumentar el ratio profesional 
de Enfermería/paciente; 5) anticipación al fallecimiento por parte del profesional de 
Enfermería; 6) contar con un tomador de decisiones, sustituto del paciente, designado 
por él mismo; 7) poseer una orden de no resucitar o un documento de Instrucciones 
Previas o Voluntades Anticipadas; y 8) fomentar la presencia familiar en el momento del 
fallecimiento del ser querido (Granda-Cameron & Houldin, 2012). 
 
Un quinto estudio también definió el fenómeno de una “buena muerte” en 
personas con demencias y las siguientes seis ayudas para el logro de la misma: 1) 
manejo del dolor y otros síntomas; 2) claridad en el proceso de la toma de decisiones; 
3) preparación para el fallecimiento; 4) “cierre” que significó no sólo cuestiones de fe 
sino también una revisión de la vida, resolución de conflictos, tiempo con familiares y 
amigos y decir adiós; 5)  necesidad de promover el bienestar de los demás, incluyendo 
a la familia, otros allegados y cuidadores del paciente moribundo; y 6) la afirmación de 
la integridad del paciente moribundo mediante la recepción pasiva de la atención 
empática de su cuidador (Bosek, Lowry, Lindeman, Burck & Gwyther, 2003). 
 
Tal y como hemos mencionado en los párrafos anteriores, para “la anticipación 
al fallecimiento”, elemento de apoyo para la provisión de una “buena muerte” descrita 
tanto por los resultados del estudio incluido en nuestra revisión (Beckstrand et al., 2006) 
como por los de otros trabajos (Granda-Cameron & Houldin, 2012; Bosek et al., 2003), 
cinco estándares para evaluar la calidad de las muertes anticipadas fueron propuestos 
por Thomas y Day (Thomas & Day, 2000). El primero determinó que los pacientes 
moribundos debían estar libres de padecer algunos síntomas tales como dolor, miedo, 
deterioro de la piel y falta de aliento. El segundo estableció que el fallecimiento debía 
acontecer en un entorno familiar, es decir, el cuerpo del fallecido no debía de ser 
trasladado hasta tres días posteriores a su muerte. El tercero especificó que los 
miembros de la familia debían ser conscientes de la muerte inminente y estar junto a la 
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cama si así lo deseaban. El cuarto puntualizó que se debía pedir el permiso para realizar 
la autopsia del fallecido cuando se desconocía la causa de su muerte. El quinto y último 
concretó que los proveedores de atención primaria debían de notificar la muerte del 
paciente en las primeras 24 horas y debían tener un resumen escrito de la causa de la 
muerte en el plazo máximo de una semana (Thomas & Day, 2000). 
 
Para concluir, la Tabla 61 enumeró las intervenciones recomendadas y dirigidas 
por profesionales de Enfermería, organizadas de acuerdo con los atributos y elementos 
de una “buena muerte” de Kehl (Kehl, 2006), así como las recomendaciones 
correspondientes de la declaración del consenso del Colegio Estadounidense de 
Medicina de Cuidados Críticos para la atención de calidad al final de vida en la UCI 
(Troug et al., 2008). 
 
Tabla 61 - Recomendaciones para intervenciones dirigidas por enfermeras, 
organizadas por los atributos de Kehl de una buena muerte y las pautas del Colegio 
Americano de Cuidados Críticos   
 
 
Atributos y elementos de 
una "buena muerte" 
(según las percepciones 
de los pacientes, las 
familias y los 
proveedores)  
(Kehl, 2006)   
 
 
 
 
 
Guía del Colegio Americano de 
Medicina de Cuidados Críticos 
(Troug et al., 2008) 
 
 
 
 
Intervenciones de cuidados 
críticos dirigidas por 
enfermeras  
(Brennan, 2011) 
 
Carga minimizada: 
 
- Minimizar la carga sobre 
la familia. 
 
- Libertad de la carga 
financiera. 
 
- Independencia por parte 
del paciente. 
 
 
 
- Escuchar y valorar los aportes 
familiares. 
 
- Apoyar las emociones de la 
familia. 
 
- Reconocer explícitamente y 
apoyar directamente las 
decisiones de la familia. 
 
- Hacer arreglos para que un 
acompañante o una niñera 
estén con el paciente 
confundido o inquieto para darle 
un descanso a la familia. 
 
- Animar a la familia a rotar las 
visitas y tomar descansos para 
comer y dormir. 
Estar bajo control: 
 
- Elecciones/deseos 
honrados y comunicados. 
 
- Claridad en la toma de 
decisiones. 
 
- Posibilidad de practicar el 
suicidio o la eutanasia. 
 
- Control sobre la muerte 
(ubicación, momento, 
presencia o ausencia de 
otros) 
 
- Iniciar una comunicación 
continua y directa al lado de la 
cama y / o en reuniones familiares 
formales, durante las cuales los 
médicos aumentan la proporción 
de tiempo escuchando al paciente 
y a la familia. 
 
- Obtener claridad sobre los 
objetivos de la atención 
preguntando qué espera lograr el 
paciente / familia. 
 
- Proporcionar información sobre 
el pronóstico. 
 
- Discutir qué objetivos son 
realistas y cuáles intervenciones 
ayudarán a alcanzarlos. 
- Coordinar las reuniones 
familiares 
 
- La opción de suicidio asistido 
es legal en Oregón y 
Washington y requiere que el 
paciente tenga la capacidad de 
tomar el medicamento. 
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Estar cómodo: 
 
- Falta de angustia. 
 
- Manejo de cualquier 
síntoma (físico como el 
dolor y la disnea; 
emocional o psicosocial 
como el miedo y la 
ansiedad; cognitivo como 
permanecer mentalmente 
alerta y angustia espiritual). 
 
- Tranquilizar (abrazar). 
 
- Esperanza. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
- Gestionado hasta el 
grado que el paciente 
desee. 
 
 
 
- Evaluar los síntomas a través de 
los miembros de la familia. 
 
- Cuando sea posible, evalúe el 
dolor mediante el uso de la Escala 
de Dolor Conductual o la Escala 
de Comportamiento de 
Evaluación del Dolor. 
 
- Evaluar la disnea mediante 
síntomas correlacionados clínicos 
tales como taquipnea, 
taquicardia, uso de músculo 
accesorio, respiración 
diafragmática, aleteo nasal y 
expresión facial temerosa. 
 
 
 
 
 
 
 
- Usar opioides, el fármaco de 
elección recomendado para tratar 
el dolor y la disnea en el paciente 
moribundo. 
 
- Consultar el trabajo de Troug et 
al. (2008) para obtener una 
descripción completa de la 
evaluación y el tratamiento de los 
síntomas al final de la vida. 
 
 
 
- Transmitir a la familia que la 
prioridad ha pasado de la 
estabilidad hemodinámica al 
objetivo clínico de la comodidad 
y la dignidad. 
 
- Realizar evaluaciones de 
síntomas al menos cada 1 a 2 
horas. 
 
- Abogar por el manejo 
adecuado de los síntomas, de 
acuerdo con las preferencias del 
paciente y la familia. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
- Minimizar la estimulación 
atenuando las luces, alejando al 
paciente a una cama lejos del 
control de Enfermería, retirando 
equipos innecesarios. 
 
- Asegurar a la familia que: el 
objetivo del uso de la morfina es 
el manejo de los síntomas; se 
realizará una evaluación 
vigilante de los mismos y una 
valoración adecuada para 
minimizar el riesgo de acelerar 
la muerte. 
 
 
 
 
 
Sentido de cierre: 
 
- Decir adiós. 
 
- Zanjar asuntos 
pendientes (trabajo, 
eventos familiares, arreglos 
funerarios; asuntos 
financieros y legales en 
orden). 
 
- Preparación para la 
muerte. 
 
- Comunicación de 
palabras de curación y 
afirmación. 
 
- Comunicarse abiertamente con 
la familia sobre el momento de la 
muerte utilizando un lenguaje que 
demuestre "esperar lo mejor, 
prepararse para lo peor". 
 
- Ser compasivo honrando las 
esperanzas de la familia y al 
mismo tiempo preparándolas 
para la posibilidad de muerte. 
- Coordinarse con el trabajador 
social sobre las necesidades del 
paciente y la familia. 
 
- Educar al paciente y a la 
familia sobre qué esperar 
durante las últimas horas. 
 
- Recordar a la familia que la 
audición permanece presente 
por más tiempo que otros 
sentidos y alentarle a seguir 
hablando o leyendo al paciente 
y tocando música, si lo prefiere. 
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Afirmación o valor de la 
persona moribunda 
reconocida: 
 
- Dignidad. 
 
- Ser una persona 
completa con necesidades 
emocionales, espirituales, 
físicas y sociales. 
 
- Calidad de vida, vivir 
plenamente. 
 
- Individualidad. 
 
- Vivir hasta que uno 
muere. 
 
 
 
- Intentar entender quién es el 
paciente como persona. 
 
- Evaluar las necesidades del 
paciente desde una perspectiva 
holística. 
 
- Adaptar intervenciones en 
consecuencia. 
 
- Evaluar los rituales antes de 
las últimas horas para 
prepararse para las 
preferencias individuales del 
paciente. 
 
 
 
Confianza en los 
proveedores de atención: 
 
- Acceso a la atención. 
 
- Buena comunicación 
entre proveedores y con la 
familia. 
 
- Los proveedores de 
atención son aquellos que 
conocen bien al paciente, 
sirven como defensores del 
paciente y no juzgan las 
decisiones del paciente / 
familia. 
 
 
 
 
- Realizar reuniones regulares 
interprofesionales de equipo.  
 
- Preparar antes con el equipo 
multidisciplinar las reuniones 
familiares. 
 
- Consultar a los equipos de Ética 
y Cuidados Paliativos según sea 
necesario. 
 
- Promover una cultura de la UCI 
que respalde los principios de 
comunicación efectiva. 
 
 
 
 
 
- Comunicarse con el equipo de 
Oncología y el PCP al ingresar 
al paciente en la UCI. 
 
- Invitar al equipo de Oncología 
a las reuniones con los 
familiares. 
 
- Proporcionar actualizaciones a 
otros proveedores según sea 
necesario durante la estancia en 
la UCI y durante las últimas 
horas. 
 
- Contactar con los proveedores 
de Oncología y PCP en caso de 
fallecimiento. 
 
 
 
 
 
Reconocimiento de muerte 
inminente: 
 
- Conciencia 
 
- Aceptación 
 
 
- Concentrarse en la elección 
apropiada de palabras y utilizar 
términos comunes, por ejemplo, 
"patrón de respiración cerca de la 
muerte" en lugar de 
"respiraciones agonales". 
 
 
- Estar presente y disponible 
para la familia después de la 
retirada de los tratamientos de 
soporte vital. 
 
- Explicar que la hora exacta de 
la muerte es difícil de predecir, 
pero que los síntomas se 
controlarán y la muerte 
generalmente ocurre en 
cuestión de minutos a horas 
después de la retirada de la 
ventilación mecánica. 
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Creencias y valores 
honrados: 
 
- Honrar creencias, 
valores, prácticas de 
naturaleza personal, 
cultural y espiritual. 
-  
- Se honran los deseos 
diferentes de la cultura 
dominante. 
- Preguntar sobre las creencias y 
necesidades espirituales del 
paciente y la familia". 
 
- Esforzarse por distinguir entre 
espiritualidad y religión. 
 
- Recordar que la evaluación 
espiritual no es responsabilidad 
exclusiva de los capellanes, sino 
de todos los clínicos de cuidados 
críticos. 
- Obtener los valores del 
paciente y la familia, las 
prácticas culturales. 
 
- Trabajar para ayudar a la 
familia a llevar a cabo las 
prácticas que deseen realizar 
junto a la cama. 
 
- Reconocer verbalmente que 
los pacientes y las familias 
experimentan las horas finales 
de su propia manera única y 
forman su propio significado 
único a partir de la experiencia. 
 
 
 
 
 
Relaciones optimizadas: 
 
- Tener suficiente tiempo y 
comunicación con 
familiares y amigos. 
-  
- Reconciliación. 
 
- Perdón, gratitud y amor. 
 
- Buen apoyo social de 
familiares, amigos y la 
comunidad. 
 
 
 
 
- Reconocer que algunos 
miembros de la familia pueden 
estar presentes durante la 
reanimación, los procedimientos 
invasivos o la retirada de ellos. 
 
- Ofrecer un espacio tranquilo, sin 
tecnología ni alarmas. 
 
- Animar a la familia a maximizar 
el tiempo con el paciente, 
especialmente si / cuando el 
paciente está lúcido. 
 
- Discutir la posibilidad de 
desactivar los medicamentos 
sedantes para promover un 
aumento en el nivel de 
conciencia del paciente, si está 
alineado con los objetivos de la 
atención. 
 
 
Idoneidad de la muerte: 
 
- Edad. 
 
- Estado terminal de la 
enfermedad. 
 
- Uso apropiado de 
tecnología e intervenciones 
médicas. 
 
 
 
- Hacer un esfuerzo para 
comunicar que los tratamientos 
que sostienen la vida pueden ser 
retirados, pero la atención en sí 
no se retira y el paciente y la 
familia no serán abandonados. 
 
- Continuar discutiendo si los 
tratamientos y medicamentos 
específicos contribuirán o 
eliminarán el objetivo de la 
comodidad. 
 
 
 
 
- Tener en cuenta el nivel de 
"adecuación" de la muerte, 
como la edad del paciente, el 
tiempo transcurrido desde el 
diagnóstico y si el paciente y su 
familia conocían la naturaleza 
terminal del diagnóstico de 
cáncer. 
 
- Centrarse en el beneficio / 
carga y los objetivos de la 
atención al tomar decisiones 
sobre intervenciones. 
 
- Discutir el significado de las 
circunstancias en torno a la 
muerte del paciente con los 
miembros de la familia. Pídale a 
la familia que cuente la historia 
de la enfermedad del paciente, 
si está dispuesto. 
 
- Proporcionar empatía y apoyo 
emocional. 
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Cuidado familiar: 
 
- La familia elige el nivel de 
participación en el cuidado 
de la persona moribunda y 
la muerte. 
 
- Familia como 
destinatarios de cuidados. 
 
- Preparación de la familia 
para la muerte. 
 
 
- Reconocer que una gran 
proporción de pacientes de la UCI 
no puede tomar sus propias 
decisiones debido a una 
enfermedad o sedación. 
 
- Asegurarse de que se tome una 
decisión compartida entre los 
clínicos y los miembros de la 
familia y / o el poder, el tutor o el 
comité de ética del hospital. 
 
 
- Obtener las preferencias de 
los miembros de la familia de 
estar presentes para la retirada 
de tecnología, como la 
ventilación mecánica, y para la 
muerte real. 
 
- Preguntar a los miembros de la 
familia si les gustaría participar 
en el cuidado físico de su ser 
querido (lavarse la cara, 
voltearse y reposicionarse, etc.) 
y si les gustaría traer artículos 
personales de la casa (mantas, 
artículos de tocador, etc.). 
 
- Ofrecer privacidad, pero 
permanecer en contacto visual 
para que la familia pueda hacer 
preguntas según sea necesario. 
 
- Concentrarse en el manejo de 
los síntomas, promueva la 
comodidad y proporcione un 
ambiente pacífico, que pueda 
ayudar a los miembros de la 
familia a percibir la muerte como 
buena. 
 
- Ofrecer a los miembros de la 
familia que se acuesten o 
sostengan a su ser querido en la 
cama. 
 
 
 
Dejando un legado: 
 
- Ser recordado y contribuir 
a los demás, 
especialmente para los 
ancianos. 
 
- Dejar atrás el legado 
emocional, físico, 
financiero o social. 
 
 
 
 
 
- Crear carteles de "conocerte" 
en la unidada. 
 
- Usar materiales como moldes 
manuales, diarios, colchas y 
música para facilitar el dejar un 
legado. 
 
- Hacer arreglos para que el 
musicoterapeuta lo ayude a 
hacer un CD de la música 
favorita del paciente. 
 
- Honrar a los pacientes 
después de morir observando 
un momento de silencio o 
leyendo una oración o un poema 
juntos. 
 
 
a La creación de "carteles para conocerte" puede incluir pedirle a la familia del paciente que traiga fotos, 
obras de arte, poesía u otros artefactos importantes para el paciente. Estos carteles son una oportunidad 
para que el personal conozca al paciente y lo que es importante para él o ella. 
 
Abreviaciones: UCI= unidad de Cuidados Intensivos; PCP= proveedor de atención primaria 
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6.2. VALIDACIÓN DE CONTENIDO DEL CRITERIO DE 
RESULTADO DE ENFERMERÍA 1307: MUERTE DIGNA 
 
Antes de entrar en materia, hemos considerado pertinente recalcar la limitada 
extensión de este subapartado en comparación con el primero. El motivo es la 
inexistencia a nivel internacional y nacional de estudios de investigación en el área de 
la validación del resultado de Enfermería de la Muerte Digna.  
 
A continuación, se procede a la discusión de nuestros hallazgos en base a los 
siguientes objetivos específicos: 
 
2º. Comparar la definición del término “muerte digna” realizada por la producción 
científica con la obtenida por el juicio de los expertos 
 
La definición del CRE 1307: Muerte Digna propuesta por la NOC fue criticada y 
rechazada por la gran mayoría de los expertos (65,52%) al ser considerada una 
descripción “no válida” (experto nº8), “muy general y poco explícita” (experto 
nº16), “no representativa” (experto nº22) y “poco clara e incompleta” (experto nº 
28). Sin embargo, ocho participantes (31,03%) la aceptaron al determinar que era 
“aplicable y válida de momento” (experto nº1), “algo general, pero válida” (experto 
nº12), “representativa, aplicable y válida teniendo en cuenta los indicadores 
propuestos” (experto nº19), “representativa, aplicable y válida ya que es el 
paciente quien tiene capacidad de decisión sobre el final de su vida” (experto 
nº25) y “representativa, aplicable y válida para dicho criterio” (experto nº27). 
 
Por otro lado, ocho expertos (nº 3, nº 4, nº 9, nº 10, nº 18, nº 22, nº 23 y nº 26) 
concibieron el CRE 1307: Muerte Digna como aquellas acciones personales del 
paciente, del cuidador principal o del equipo de atención sanitaria ejecutadas para 
mantener el confort, control y sosiego en el periodo de final de la vida. Si bien 
dicha definición mostró ciertas disimilitudes con la establecida por la NOC 
(Moorhead et al., 2014b), coincidió con la aportada por Rankin y colaboradores 
quien entendieron la “muerte digna” como el mantenimiento de la comodidad y el 
control personal a medida que se acercaba el final de la vida. Pero esta muerte, 
entonces, era un proceso más que un evento cuyo único protagonista era el 
paciente (Rankin et al., 2008).  
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De manera análoga, otros ocho expertos (nº 5, nº 7, nº 8, nº 11, nº 15, nº 20, nº 
28 y nº 29) señalaron los siguientes atributos de una muerte digna: acceso a unos 
Cuidados Paliativos holísticos que preserven la dignidad del paciente moribundo; 
acompañamiento a su familia; consideración del papel de la misma en los 
supuestos en los que el paciente no puede expresar su voluntad; cumplimiento 
de sus preferencias y deseos; respeto de su autonomía; mantenimiento del 
confort; y satisfacción de sus necesidades afectivas, espirituales y físicas. A pesar 
de que éstos también fueron identificados en cuatro estudios incluidos en nuestra 
segunda revisión de estudios mixtos (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; 
Poles & Bousso, 2011; Wilson et al., 2006), otras características definitorias de 
“muerte digna” también fueron descritas, a saber: aceptación de la muerte (De 
Souza et al., 2013; Poles & Bousso, 2011); buena coordinación del equipo 
multidisciplinar (De Souza et al., 2013; Poles & Bousso, 2011); presencia 
constante del profesional de Enfermería (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 
2013; Poles & Bousso, 2011; Wilson et al., 2006); comunicación abierta y honesta 
entre el profesional sanitario-paciente-familia (Coenen et al., 2007; De Souza et 
al., 2013; Poles & Bousso, 2011; Wilson et al., 2006);  entorno clínico favorecedor 
de una muerte digna (Coenen et al., 2007; Wilson et al., 2006); apoyo de la 
relación paciente-familia (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; Poles & 
Bousso, 2011; Wilson et al., 2006); y atención integral a la familia del paciente 
moribundo (Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; Poles & Bousso, 2011; 
Wilson et al., 2006).  
 
Mientras que la “muerte digna” fue considerada por una amplia mayoría de los 
expertos como el derecho que todo paciente moribundo posee, algunos trabajos 
incluidos en nuestra segunda revisión de estudios mixtos la contemplaron como 
el desenlace de unos cuidados de calidad al final de la vida (Coenen et al., 2007; 
De Souza et al., 2013; Poles & Bousso, 2011; Wilson et al., 2006). Así, para Poles 
& Bousso (2011) la muerte digna en el marco de los Cuidados Intensivos 
Pediátricos significó “proporcionar un excelente tratamiento clínico al final de la 
vida, honrar los beneficios de la evolución natural de una enfermedad y respetar 
los aspectos socioculturales, la comodidad física y el bienestar. La muerte digna 
ocurre dentro de un contexto de veracidad y asociación entre los profesionales 
de la salud y la familia del paciente, un contexto en el que es posible expresar 
esperanzas y temores. El resultado de la muerte digna es el alivio, tanto para el 
niño como para la familia, del sufrimiento cuando la vida ya no es posible sin 
medidas de soporte vital.” 
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El análisis de los indicadores del CRE 1307: Muerte Digna realizado por el grupo 
de expertos y el de las características definitorias de Muerte Digna llevado a cabo 
en un estudio incluido en la segunda revisión de estudios mixtos (Wilson et al, 
2006) presentó algunas diferencias. La primera fue que el punto de corte 
establecido para clasificar aquellos indicadores como “principales” (en el panel 
de los expertos) o “mayores” (en el estudio), fue respectivamente igual o superior 
a 0.8 y 0.75. La segunda fue la puntuación máxima obtenida por estos indicadores 
y características definitorias, siendo de 0.95 en el panel de expertos y de 0.859 
en el estudio. La tercera y última fue el número de indicadores (trece en el panel) 
y características definitorias (dieciséis en el estudio) incluidas en la 
conceptualización de la muerte digna. 
 
Por otra parte, en el estudio de Wilson y colaboradores doce de los catorce ítems 
fueron catalogados como características “mayores” de la Muerte Digna (Tabla 
62). Tres de estas características se centraron en el control y el manejo de los 
síntomas y la cuarta identificó la participación del paciente moribundo en las 
decisiones de atención y tratamiento en el final de la vida (Wilson et al., 2006). 
En comparación con esto, diez de los veinticinco fueron seleccionados por los 
expertos como indicadores principales del CRE 1307: Muerte Digna. Entre los 
cuatro que alcanzaron las mayores puntuaciones dos se focalizaron en la 
colaboración del paciente en la toma de decisiones sobre los cuidados recibidos 
y su hospitalización (tabla 63). Este énfasis en la importancia de la participación 
activa del paciente moribundo en los cuidados, terapias y/o tratamientos del final 
de la vida es congruente con la filosofía del proyecto ELNEC (Coenen et al., 2007; 
ELNEC Project, 2019). 
 
Para finalizar, ocho de las características definitorias que identificaron el “ajuste 
emocional” o la satisfacción espiritual obtuvieron puntuaciones de IDCV entre 
0.70 y 0.80 (por ejemplo, “expresa sentimientos de pérdida” y “verbaliza la 
satisfacción espiritual”). De igual manera, siete indicadores del CRE 1307: Muerte 
Digna también se relacionaron con las dimensiones emocionales, espirituales y 
psicosociales de la Muerte Digna. Conforme con estos hallazgos, el estudio 
realizado por Chochinov también recalcó la necesidad de la provisión de cuidados 
al final de la vida que fueran más allá de la dimensión física (Chochinov, 2002). 
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Tabla 62 – IDVC para las características definitorias de la Muerte Digna (Wilson et 
al., 2006) 
 
 
CARACTERÍSTICA DEFINITORIA 
 
 
IDCV 
 
 
Verbaliza el alivio del dolor 
 
 
 
0.859 
 
Expresa el control de los síntomas 0.850 
Participa en las decisiones de atención y tratamiento 0.846 
Verbaliza el confort físico 0.826 
Verbaliza la satisfacción espiritual 0.798 
Revisa experiencias de vida 0.795 
Resuelve inquietudes familiares y personales  0.777 
Sentimientos de desapego, pena y tristeza procesados a través del luto 0.767 
Expresa sentimientos de pérdida 0.766 
Tratar conscientemente las emociones relacionadas con la muerte 
inminente 
 
 
0.758 
 
Comparte sentimientos de pérdida con otras personas importantes 0.756 
Expresa preocupaciones espirituales 0.755 
Expresa expectativas sobre el inminente final de la vida 0.726 
Expresa aceptación de morir 0.722 
Expresa falta de control en las decisiones de tratamiento 0.435 
Verbaliza la falta de respeto de los proveedores de atención sanitaria 0.297 
 
Tabla 63 – IDVC para los indicadores del CRE 1307: Muerte Digna de la NOC 
 
 
INDICADOR 
 
IDCV 
 
 
[130704] Participa en las decisiones sobre la hospitalización 
 
0.95 
 
[130725] Expresa preparación para morir  
 
0.95 
 
[130703] Participa en las decisiones relacionadas con los cuidados 
 
 
0.92 
Muestra aceptación con las experiencias de vida 
 
0.88 
[130705] Participa en las decisiones sobre el estado de reanimación 0.88 
[130706] Controla las decisiones sobre la donación de órganos 0.86 
[130711] Comparte sentimientos sobre la muerte 0.84 
[130715] Intercambia afecto con los demás 0.83 
[130722] Controla las elecciones de tratamiento 0.82 
Expresa sus últimas voluntades sobre el inminente final de la vida 0.8 
[130710] Resuelve aspectos importantes 0.8 
[130701] Resuelve sus asuntos personales, familiares y legales 0.8 
 
Resuelve las preocupaciones personales y familiares 
 
0.8 
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El análisis inductivo tanto, de los hallazgos derivados de los discursos de los 
expertos como, de los obtenidos en la segunda revisión de estudios mixtos, 
resaltó la idea de que una “buena muerte” y/o “muerte digna” acontecía sin dolor, 
molestias ni sufrimiento físico ni espiritual (Becker et al., 2017; Bratcher, 2010; 
Cipolletta & Oprandi, 2014; Coenen et al., 2007;  Costello, 2006; De Souza et al., 
2013; Endacott et al., 2016; Souza da Silva et al., 2015; Poles & Bousso, 2011; 
Wilson et al., 2006). De alguna manera podríamos asociar estos principios con el 
concepto de eutanasia pasiva.  
 
Dichos hallazgos son congruentes con el resto de la producción científica 
existente en esta temática. El debate sobre si los profesionales de Enfermería 
deben practicar la eutanasia en respuesta a la solicitud de los pacientes 
moribundos o sus familias en ciertas circunstancias o si no tienen la obligación 
de interferir en ningún caso, está servido. En este sentido, la opinión del equipo 
de atención sanitaria con respecto al tratamiento en la eutanasia, especialmente 
de los profesionales de Enfermería, es de gran importancia porque dichos 
proveedores de cuidados dedican bastante más tiempo a los pacientes 
moribundos y a sus familias que otros profesionales (Gielen, Van Den Branden, 
& Broeckaert, 2009). 
 
Los resultados de un estudio realizado en 2010 mostraron que el 92% de los 
profesionales de Enfermería estaban a favor de practicar la eutanasia para 
pacientes moribundos que padecían un dolor incontrolable (Inghelbrecht, Bilsen, 
Mortier, & Deliens, 2009). Además, el estudio de Gielen y colaboradores en 
Bélgica mostró que la mayoría de los profesionales de Enfermería estuvieron a 
favor de la eutanasia legal (Gielen et al., 2009). Sin embargo, en el estudio de 
Parpa y colaboradores, sólo el 2,3% de los profesionales de Enfermería estaban 
a favor de la eutanasia para los pacientes moribundos (Parpa et al., 2010). Parece 
que la variación en la tasa de acuerdo con la práctica de la eutanasia entre los 
profesionales de Enfermería de los diferentes países, además de verse influida 
por los principios de la Bioética médica de cada país, se vio afectada por sus 
creencias predominantes y los problemas culturales y sociales relacionados con 
dicha actuación clínica. Los profesionales de Enfermería deberían poder cuidar a 
los pacientes moribundos de diferentes orígenes culturales y respetar sus 
creencias y las de sus familias (Bruce, Grudzen, Johenson, & Lebaron, 2008). 
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En conclusión, la definición del fenómeno de la Muerte Digna posiblemente se 
vaya perfeccionando con la realización de más estudios de investigación en este 
ámbito. Este desarrollo continuo del resultado de Enfermería de la Muerte Digna 
es importante, especialmente como una herramienta a nivel internacional para 
estandarizar la práctica clínica de los profesionales de Enfermería en el final de 
vida. Se necesitan más trabajos que examinen el fenómeno de la Muerte Digna 
en todas las culturas. Además, se requiere de más investigación para explorar 
este fenómeno en relación con otros diagnósticos de Enfermería incluidos en la 
taxonomía de la NANDA, como el dolor y el duelo. 
 
3º. Cotejar las intervenciones promotoras de la muerte con dignidad comentadas por 
los expertos con aquellas descritas por la literatura científica 
 
Las intervenciones de Enfermería promotoras de la Muerte Digna y la “buena 
muerte” mencionadas por varios artículos incluidos en la segunda revisión de 
estudios mixtos (Becker et al., 2017; De Souza et al., 2013; Wilson et al., 2006) y 
reflejadas en las tablas 64 y 65, fueron en gran medida coincidentes con aquellas 
descritas por los expertos que participaron en el panel. No obstante, el estudio de 
Wilson y colaboradores incluyó también algunas actividades para crear un 
ambiente acogedor y tranquilo en el que pudiera acontecer la Muerte Digna 
(Wilson et al., 2006). Adicionalmente, el trabajo de Souza y colaboradores 
propuso otras acciones relacionadas con la evitación o cese de terapias y/o 
tratamientos fútiles en el paciente moribundo, aunque no estuvieran estipuladas 
en los Protocolos o Guías de Práctica Clínica de la unidad (Souza et al., 2013). 
 
Tabla 64 - Actuaciones promotoras de la “buena muerte” 
 
 
ACCIONES PARA PROMOVER LA BUENA MUERTE 
(Becker et al., 2017) 
 
Comunicación de los profesionales de Enfermería con el resto de los miembros del 
equipo multidisciplinar y/o personal de Enfermería 
 
Proporcionar un cuidado físico óptimo 
-  
Estar completamente presente y demostrar cariño y compasión 
 
Dignidad en la muerte 
 
Educar al paciente y a la familia sobre cómo encarar la buena muerte 
 
Apoyo a la angustia a la familia y al paciente 
 
Abogar por una buena muerte 
 
Fomentar un ambiente pacífico 
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Tabla 65 - Actuaciones promotoras de la Muerte Digna 
 
 
 
INTERVENCIONES PARA 
PROMOVER LA MUERTE DIGNA  
(Wilson et al., 2006) 
 
 
INTERVENCIONES DE MUERTE 
DIGNA PARA NIÑOS EN ONCOLOGÍA 
PEDIÁTRICA  
(De Souza et al., 2013) 
 
 
Manejo de síntomas: 
 
- Control de dolor 
- Alivio del sufrimiento 
- Técnicas de relajación 
- Cuidado personal (medidas de 
higiene) 
- Posicionamiento 
- Masaje 
 
 
Realizar acciones (visitas, cuidadores) 
que estén fuera de lo estipulado y 
puedan negarse a realizar 
procedimientos que prolonguen la vida 
del paciente, sin mejorar su salud 
 
 
 
Comunicación: 
 
- Escucha activamente 
- Presencia (sentado en silencio) 
- Obtener preferencias 
- Facilitar la comunicación para 
apoyar las elecciones del 
cliente. 
 
 
 
 
Proporcionar tiempo privado entre el 
niño y la familia. Construya un vínculo y 
una relación de confianza con la familia 
 
 
 
 
Cuidado de la familia: 
 
- Familia de apoyo 
- Enseñar a la familia sobre el 
proceso de morir 
- Involucrar a la familia con 
cuidado 
- Permitir que la familia tenga 
tiempo para la privacidad 
 
 
 
 
Aplicar medidas farmacológicas y no 
farmacológicas para aliviar el dolor 
Ofrecer confort 
 
 
 
 
Confort espiritual: 
 
- Orar con la persona y la familia 
- Incluir de tradiciones 
espirituales 
- Promover un sentido de 
esperanza 
 
 
 
 
Abrir los canales de comunicación 
Apoyar la relación entre el paciente y la 
familia Estar 
Brindar apoyo, atención y tratamiento 
psicosocial, espiritual y emocional 
 
 
 
 
Manejo del entorno clínico:  
 
- Promueva un ambiente 
"hogareño" (edredones, 
pijamas, mascotas) 
- Música a elección del paciente 
- Reducción de ruido 
 
 
 
 
No empecinarse en procedimientos que 
prolonguen el sufrimiento del niño 
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4º. Determinar la calidad del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna 
propuesto por la NOC 
 
Dada la inexistencia de ningún estudio sobre la validación del CRE 1307: Muerte 
Digna previamente efectuado y publicado a nivel internacional y nacional, y la 
imposibilidad de realizar comparaciones con nuestra tesis, la discusión en este 
subapartado se ha realizado intrahallazgos. 
 
Dieciséis expertos (55,17%) consideraron que la escala tipo Likert propuesta por 
la NOC resultó adecuada y/o pertinente en la medición del CRE 1307: Muerte 
Digna. Sin embargo, doce (41,38%) comentaron que dicha escala planteaba 
problemáticas a la hora de medir indicadores o intervenciones relacionadas con 
las creencias culturales y/o religiosas del paciente moribundo, períodos de 
terminalidad breves y la variabilidad del estado o condición del paciente en el 
período denominado “final de la vida”. 
 
El primer experto en sugerir otra escala de medición fue el nº 16: 1=nunca; 
2=apenas nunca; 3=a veces; 4=casi siempre; y 5=siempre. Igualmente, el experto 
nº 18 sugirió la adición del indicador “bastante demostrado” a la escala planteada 
por la NOC. Adicionalmente, el experto nº 20 puntualizó que los términos “nunca” 
y “siempre” eran demasiado categóricos, proponiendo los siguientes indicadores: 
1=poco adecuado; 2=raramente adecuado; 3=bastante adecuado; 4=adecuado; 
5=bastante adecuado; y 6=muy adecuado. El experto nº 26 en cambio declaró 
que el término “percibido” podría ser más pertinente que “demostrado”, 
planteando la siguiente escala: 1=nunca percibido; 2=raramente percibido; 3=a 
veces percibido; 4=frecuentemente percibido; y 5=siempre percibido. Por último, 
el experto nº 28 se decantó por el uso de “manifestado” en vez de “demostrado”. 
 
Notables fueron las discrepancias entre los expertos que participaron en la 
primeara ronda del panel y respondieron a la cuarta pregunta “¿Considera que, 
el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna, evalúa 
adecuadamente los cuidados terminales y garantizadores de una muerte diga, 
que los profesionales de Enfermería brindan a los pacientes subsidiarios de los 
mismos? Justifique su respuesta.”. Sólo diez de los veintinueve expertos 
(34,48%) contestaron de manera afirmativa a dicha pregunta. Así, el experto nº 1 
afirmó que “si porque se contemplan rasgos personales, físicos, biológicos y 
sociales en sus indicadores”. El tercero declaró que “si, ya que engloba todos 
aquellos ítems relevantes es esta situación”. El experto nº 14 expresó que “si, 
creo que abarca todos los aspectos propios de la situación que se vive, desde el 
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punto de vista profesional”. El decimosexto manifestó que “si, ya que engloba 
aspectos imprescindibles en la atención integral de estos pacientes y de sus 
familias”. El experto nº 24 concluyó que “creo que sí, que se aproximan bastante 
a los logros que deben ser obtenidos en la consecución de una muerte digna para 
las personas a las que cuidamos”. 
 
Por el contrario, los otros diecinueve expertos restantes (65,52%) contestaron de 
manera negativa a dicha pregunta. Dichos expertos sugirieron la inclusión de los 
siguientes aspectos en el CRE 1307: Muerte Digna, coincidentes además con los 
contemplados en los artículos incluidos en la segunda revisión de estudios mixtos 
(Coenen et al., 2007; De Souza et al., 2013; Poles & Bousso, 2011; Wilson et al., 
2006): alivio del dolor o cualquier sufrimiento físico (expertos nº 15 y nº 17); 
confort biopsicosocial (expertos nº 15 y nº 22); confort físico (expertos nº 15 y nº 
17) ; Cuidados Paliativos dignos (experto nº 20); entorno clínico en el que se 
brinden los cuidados (experto nº 29); equipos multidisciplinares (experto nº 20); 
inclusión de la familia del paciente moribundo (expertos nº 23 y nº 25). El experto 
nº 8 puntualizó que “la muerte digna también es un concepto que debe aplicarse 
a aquellos pacientes que no son totalmente conscientes de la situación y que 
implicaría el respecto a lo que han dejado establecido para estas circunstancias 
o a sus valores o forma de vida expresada durante su vida”. 
 
La discordancia también fue evidente entre los expertos que participaron en la 
primeara ronda del panel y respondieron a la quinta pregunta “¿Considera que, 
el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna, mide la situación de 
un paciente terminal o paliativo en cualquier momento y permite seguir los 
cambios del resultado en todo el espacio de tiempo? Justifique su respuesta.”. 
Doce de los veintinueve expertos (41,38%) contestaron a dicha pregunta de 
manera negativa y los otros diecisiete restantes (58,62%) positiva. 
 
5º. Realizar la validación de contenido del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: 
Muerte Digna 
 
El segundo tipo de validación desarrollado en esta tesis, es decir, la validación de 
contenido para el CRE 1307: Muerte Digna, coincide con la metodología más 
comúnmente empleada por otros trabajos de investigación diseñados para el 
mismo fin. Numerosos han sido los estudios que han utilizado este tipo de 
planteamiento teórico tanto, para la validación de las tres taxonomías NANDA, 
NIC y NOC como, de cualquier fenómeno de interés en el ámbito de los resultados 
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sensibles a la práctica enfermera (Bauer Feldman, Kowal Olm Cunha, & 
D’Innocenzo, 2013; Morrison, Burroughs, Witt, Redden, & Leeper, 2000; Caldwell, 
Wasson, Anderson, Brighton, & Dixon, 2005; De Abreu Almeida, Barragán da 
Silva, Paulsen Panato, De Oliveira Siqueira, & Rocha Laurent, 2013; Guirao-Goris 
& Duarte-Climents, 2007; Head et al., 2004; Hein Seganfredo & De Abreu 
Almeida, 2011; Macnee et al., 2006; Morilla Herrera et al., 2011; Oliveira da Silva 
& Pinto Coelho, 2012; Oliveira, Chianca, & Rassool, 2008; Paganin & Rabelo, 
2013; Sánchez Gavira et al., 2007). Adicionalmente, dos fueron los artículos que 
utilizaron otros modelos para la validación de estándares e indicadores clínicos 
para el manejo del dolor en el paciente (García Hernández et al., 2009), así como 
de intervenciones en el cuidado de Enfermería (Van Hecke et al., 2011). 
 
Asimismo, y al igual que en esta tesis, todos los estudios realizados a nivel 
internacional cuyo objetivo también fue el de la validación de un CRE o 
Diagnóstico de Enfermería, también utilizaron una escala tipo Likert puntuada de 
1 a 5 para la medición de los indicadores de dicho CRE y las características 
definitorias de dicho diagnóstico. La asignación de las etiquetas a cada 
puntuación de la escala fue muy cambiante entre los diferentes estudios. En el 
primero la escala fue desde 1=no contribution a 5=very important (Head et al., 
2004). En el segundo fue desde 1=never a 5=consistently (Burroughs et al., 
2000). En el tercero fue desde 1=never demonstrated a 5=consistently 
demonstrated (Macnee et al., 2006). En el cuarto desde 1=no importante a 
5=extremamente importante (Hein Seganfredo & De Abreu Almeida, 2011). En el 
quinto y último desde 1=no importante a 5=muy importante (Bauer Feldman et al., 
2013). 
 
A nivel nacional dos fueron los estudios publicados en la validación tanto, de un 
Criterio de Resultado de la NOC como, de un instrumento basado en los 
indicadores de la NOC para el diagnóstico de Enfermería (Morilla Herrera et al., 
2011; Sánchez Gavira et al., 2007). 
 
El primero ellos fue un proyecto que tuvo por objetivo validar un instrumento, 
basado en la medición de resultados enfermeros, capaz de reconocer y predecir 
defectos y orientar la práctica clínica hacia la identificación precoz, e incluso 
detección de pacientes en riesgo o de entornos perjudiciales para el logro de los 
objetivos de salud del equipo asistencial. Para ello, se determinó la fiabilidad 
(fiabilidad interobservador y consistencia interna) y la validez (de contenido y de 
criterio: Test de Batalla) del NOC 1813: Conocimiento del Régimen Terapéutico. 
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No obstante, no se aportaron datos de los resultados obtenidos (Sánchez Gavira 
et al., 2007).  
 
El segundo de ellos fue un estudio observacional transversal de validación, en las 
provincias de Almería, Cádiz y Málaga durante los años 2006 a 2009. Los 
objetivos de este estudio fueron conocer la fiabilidad interobservador de un 
instrumento de valoración y ayuda al diagnóstico de la “Gestión Ineficiente de la 
Propia Salud” (GIPS) en pacientes crónicos que acuden a consultas de Atención 
Primaria, basado en indicadores de la NOC y determinar su validez diagnóstica y 
describir la prevalencia de pacientes con este problema”. Los indicadores NOC 
mostraron una alta fiabilidad interobservador (CCI>0,70) y una buena 
consistencia interna (alfa de Cronbach: 0,81). Con un punto de corte en 10.5, se 
obtuvo una sensibilidad del 61% y una especificidad del 85%, con un área bajo la 
curva de 0,81 (IC 95%: 0,77 a 0,85). La prevalencia de pacientes con GIPS fue 
del 36% (IC 95%: 34 a 40) (Morilla Herrera et al., 2011). 
 
El periodo cercano a la muerte denominado “final de la vida” puede ser 
extremadamente difícil a nivel físico, emocional y espiritual tanto para los 
pacientes con enfermedades en estadios terminales como para sus familias. El 
fenómeno de la muerte digna incorpora estas tres dimensiones del proceso del 
fallecimiento, y es motivo de preocupación tanto en la práctica clínica de 
Enfermería (International Council of Nurses, 2005) como en la obtención de 
resultados efectivos de Enfermería (Moorhead et al., 2014a). Los trabajos 
incluidos en la segunda revisión de estudios mixtos sugirieron que, aunque el 
paciente moribundo y sus familias son merecedores de unos cuidados 
compasivos y competentes al final de la vida (Becker et al., 2017; Beckstrand et 
al., 2006; Bratcher, 2010; Cipolletta & Oprandi, 2014; Coenen et al., 2007;  
Costello, 2006; De Souza et al., 2013; Endacott et al., 2016; Souza da Silva et al., 
2015; Poles & Bousso, 2011; Wilson et al., 2006), las actuaciones para 
proporcionar dichos cuidados varían significativamente entre las diferentes 
culturas y países (Braun, Pietsch & Blanchette, 2000; Gelfand, Raspa, Briller & 
Schim, 2005). La validación del CRE 1307: Muerte Digna llevada a cabo en esta 
tesis superaría ese hándicap, contribuyendo así a una mejor comprensión de este 
fenómeno al centrarse en las diferencias y similitudes de las perspectivas de las 
profesionales de Enfermería de los cinco continentes.   
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El presente trabajo tiene el potencial de ayudar a los profesionales de Enfermería 
que desarrollan su labor asistencial y/o investigadora en el ámbito de la Geriatría 
y/o los Cuidados Paliativos, a que determinen el alcance de su práctica clínica en 
la atención a pacientes moribundos y sus familias en el final de la vida. Cómo ya 
hemos comentado anteriormente, el resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna 
pertenece a la NOC. Dicha clasificación proporciona un lenguaje estandarizado 
para medir los resultados sensibles procedentes de las intervenciones de 
Enfermería, pudiendo contribuir al progreso científico de la investigación en 
resultados de Enfermería, al estar basado en indicadores observados en la 
práctica clínica determinados por trabajos de investigación cualitativa y 
cuantitativa (Behrenbeck et al., 2005; Moorhead et al., 2014a). 
 
Si el resultado de Enfermería Muerte Digna se aceptara a nivel internacional, se 
podría deducir que los profesionales de Enfermería deberían de poseer la 
competencia, el compromiso y la responsabilidad en el desempeño de su 
quehacer. Pero tal y como advirtieron los resultados de la primera revisión de 
estudios mixtos, garantizar que dichos profesionales tuvieran la formación y 
preparación académica necesaria para proporcionar cuidados al final de la vida 
de calidad sería un primer paso. Además, el ejercicio de los tres roles descritos 
anteriormente, a saber, defensor del binomio paciente moribundo-familia, 
protector-proveedor de cuidados holísticos y practicante reflexivo, aseguraría la 
adquisición de las actitudes y aptitudes por parte de los profesionales de 
Enfermería para la provisión de unos cuidados terminales infalibles para el logro 
de una muerte digna. 
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6.3. RECOMENDACIONES PARA LA PROMOCIÓN DE UNA 
MUERTE CON DIGNIDAD 
 
Del análisis de los resultados comentados anteriormente hemos considerado 
pertinente realizar las siguientes cuatro recomendaciones: 
 
1º. La preparación académica de los estudiantes del grado de Enfermería, así como 
la formación posgrado de todo el personal sanitario debe proporcionar a los 
mismos oportunidades para la adquisición activa interprofesional de habilidades 
no técnicas, tales como la comunicación dentro del equipo multidisciplinar y con 
el binomio paciente-familia, el trabajo en equipo y la provisión de apoyo 
emocional y psicosocial a los pacientes moribundos y sus seres queridos.  
 
En los últimos años, algunos métodos de enseñanza y aprendizaje como pueden 
ser la simulación, el rol playing y/o el drama, se han utilizado para educar a los 
profesionales de la salud en dichas habilidades no técnicas esenciales para 
proporcionar cuidados al final de la vida de calidad, pudiendo favorecer la 
adquisición duradera de las mismas. Así, se promueve el adiestramiento activo, 
en el que los participantes realizan diversas actividades para entrenar tales 
habilidades garantizadoras de una muerte digna (Arveklev, Wigert, Berg, Burton, 
& Lepp, 2015; Cant & Cooper, 2010; Foronda, Liu, & Bauman, 2013). 
 
Si bien la primera revisión de estudios mixtos mostró que los profesionales de 
Enfermería aprendieron a desarrollar algunas de estas habilidades a través del 
aprendizaje indirecto de sus compañeros de trabajo con más experiencia, la 
reflexión y la tutoría, parece apropiado incorporar oportunidades de aprendizaje 
en la educación formal de los profesionales sanitarios, especialmente aquellos 
de la Enfermería y Medicina que cuidan a pacientes con enfermedades en 
estadios terminales (Arveklev et al., 2015; Cant & Cooper, 2010; Foronda et al., 
2013). 
 
Igualmente, cualquier profesional sanitario que cuide de los pacientes terminales 
y sus familias debe poseer formación teórica y práctica en el reconocimiento y el 
manejo del dolor y el resto de los síntomas físicos y emocionales, el uso de los 
recursos disponibles tales como los sistemas de Cuidados Paliativos, y la 
determinación de cómo y cuándo usar un tratamiento agresivo para mantener la 
vida del paciente moribundo (Bosek et al., 2003).  
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Tanto los pacientes moribundos y sus familias como los profesionales sanitarios 
responsables de los mismos necesitan más educación e información sobre la 
aplicación y legislación de los Documentos de Voluntades Anticipadas o 
Instrucciones previas durante la toma de decisiones críticas al final de la vida 
(Bosek et al., 2003). 
 
2º. La superación de cualquier barrera contextual y/o organizacional en el entorno 
asistencial puede mejorar la experiencia de los pacientes, seres queridos y 
profesionales sanitarios durante el período del final de la vida. Esta área de 
investigación merece una mayor atención para obtener evidencia científica más 
concreta que pueda influir en las estructuras físicas en el futuro (Bosek et al., 
2003). 
 
Esta segunda recomendación se centra en la realidad clínica actual y los 
obstáculos, descritos por algunos expertos e identificados en las dos revisiones 
de estudios mixtos. 
 
Determinadas condiciones laborales, incluidas la falta de tiempo, la excesiva 
carga de trabajo, los escasos e inadecuados recursos materiales y personales y 
la nefasta organización y planificación en los equipos de atención sanitaria, 
merman la capacidad de los profesionales de Enfermería para proporcionar 
cuidados terminales que culminen en una muerte digna; a pesar de que éstos 
poseen un control limitado sobre tales obstáculos.  
 
Algunas innovaciones como la creación de la "habitación o sala Lotus" -en inglés 
“Lotus room”, un espacio grande y privado reservado estrictamente para los 
pacientes moribundos y sus familias, ha sido el foco de las más recientes 
investigaciones en el final de la vida (Slatyer, Pienaar, Williams, Proctor, & 
Hewitt, 2015). Los hallazgos de este estudio reflejaron como este espacio facilitó 
la conexión humana y promovió la comunicación y el apoyo holístico a los 
pacientes moribundos y sus familias (Slatyer et al., 2015). 
 
Por lo tanto, los gerentes y/o directores de las instituciones asistenciales en las 
que se brindan cuidados al final de la vida deberían evaluar las habitaciones de 
los pacientes moribundos y determinar qué recursos serían requeridos para 
promover el confort de sus familias si las visitas nocturnas se considerasen 
necesarias o deseables (Bosek et al., 2003). 
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3º. El autocuidado biopsicosocial del personal sanitario, la formación en la 
comprensión de los factores de riesgo y síntomas de la “fatiga por compasión”, 
el buen trabajo en equipo y el establecimiento de relaciones laborales positivas 
son intervenciones proactivas para evitar la “fatiga por compasión” en los 
profesionales de Enfermería que atienden a pacientes moribundos (Sorenson et 
al., 2016). 
 
Esta tercera recomendación se basa en la importancia de reconocer la relación 
existente entre el peaje emocional que pagan los profesionales de Enfermería 
que brindan cuidados al final de la vida y la "fatiga por compasión". Este 
reconocimiento puede resultar en el uso de las estrategias para prevenir la “fatiga 
por compasión”, comentadas en el párrafo anterior (Sorenson et al., 2016). 
 
En los continentes de América, Asia, Australia, así como en los países de habla 
anglosajona, el término “fatiga por compasión”, entendido como la consecuencia 
natural resultante del estrés de cuidar y ayudar a aquellos que están sufriendo, 
no es sinónimo de desgaste -en inglés burnout- o depresión -en inglés 
depression-. No obstante, en nuestra sociedad y entorno asistencial se han 
utilizado y descrito como sinónimos (Sorenson et al., 2016). 
 
4º. La familia y los cuidadores informales de los pacientes moribundos, así como los 
profesionales sanitarios del marco de los cuidados al final de la vida deben 
examinar sus propias actitudes, creencias y valores ante el fenómeno de la 
muerte. El reconocimiento de los mismos les brindará la oportunidad de 
identificar los errores y las limitaciones que pueden disminuir su capacidad para 
poner en práctica los principios de la “buena muerte” y la “muerte digna”, 
comentados previamente en la sección de resultados (Bosek et al., 2003). 
 
La inclusión de un trabajador social o asesor espiritual en el equipo 
multidisciplinar de los diversos entornos clínicos puede asegurar la presencia de 
una persona con las habilidades necesarias para promover y guiar esta 
autorreflexión (Bosek et al., 2003). 
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5º. Un cuarto conjunto de recomendaciones se enfoca en la imperiosa necesidad de 
llevar a cabo futuros estudios de investigación que aborden los aspectos que a 
continuación se detallan.  
 
La investigación cuantitativa revisada fue de calidad variable y sólo un artículo 
fue un ensayo clínico. Una apuesta por probar intervenciones en ensayos 
clínicos rigurosos como puede ser la educación innovadora sobre cuidados al 
final de la vida fortalecerá la evidencia científica y contribuirá a la determinación 
de recomendaciones sólidas con respecto a la provisión de cuidados al final de 
la vida competentes y promoción de una muerte con dignidad.  
 
Dado que los resultados del panel, las dos revisiones y la literatura científica más 
reciente sugieren que la coordinación y organización del equipo de atención 
sanitaria multidisciplinar para la provisión de cuidados al final de la vida necesita 
mejoras (Allsop et al., 2017), y que la documentación estandarizada relativa a 
las discusiones con pacientes y familiares/cuidadores (con respecto a cuestiones 
como el lugar preferido de muerte de los pacientes) es escasa (Cox, 
Moghaddam, Almack, Pollock, & Seymour, 2011), desarrollar y probar 
intervenciones en estas áreas puede representar una oportunidad para la 
investigación en los cuidados de Enfermería del final de vida. 
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6.4. FORTALEZAS Y LIMITACIONES 
 
En términos de fortalezas generales, los dos tipos de validación desarrollados en 
la presente tesis doctoral confieren un “toque” arriesgado, innovador y original a la 
misma, pues no se ha registrado ningún trabajo de investigación a nivel nacional que 
incluya ambas metodologías.  
 
La UCM ofrece a los doctorandos la posibilidad de recibir la Mención de Doctor 
Internacional, otorgando así un valor añadido a esta titulación académica. Gracias a la 
propuesta de los directores y al convenio entre la UCM y la universidad de Griffith, el 
requisito para la obtención de dicha mención de haber realizado una estancia de tres 
meses en uno de los mejores centros de investigación en Enfermería (NCREN), 
considerado además un referente a nivel mundial, fue cumplido. El ANEXO XIII recoge 
todas las actividades académicas e investigadoras llevadas a cabo durante la estancia. 
 
Dicha formación, añadida a la realizada mediante varias sesiones y cursos en 
Investigación en Enfermería de la UCM, posibilitaron la adquisición de las competencias 
básicas descritas en el programa de Doctorado Cuidados en Salud: 
 
 CB11 - Comprensión sistemática de un campo de estudio y dominio de 
las habilidades y métodos de investigación relacionados con dicho 
campo. 
 
 CB12 - Capacidad de concebir, diseñar o crear, poner en práctica y 
adoptar un proceso sustancial de investigación o creación. 
 
 CB13 - Capacidad para contribuir a la ampliación de las fronteras del 
conocimiento a través de una investigación original. 
 
 CB14 - Capacidad de realizar un análisis crítico y de evaluación y síntesis 
de ideas nuevas y complejas. 
 
 CB15 - Capacidad de comunicación con la comunidad académica y 
científica y con la sociedad en general acerca de sus ámbitos de 
conocimiento en los modos e idiomas de uso habitual en su comunidad 
científica internacional. 
 
 CB16 - Capacidad de fomentar, en contextos académicos y 
profesionales, el avance científico, tecnológico, social, artístico o cultural 
dentro de una sociedad basada en el conocimiento. 
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Hemos considerado pertinente destacar, que las competencias CB13 y CB15 
fueron también alcanzadas tanto, con la publicación de una de las revisiones de estudios 
mixtos (ANEXO XII) en una revista de gran prestigio internacional como, con la 
presentación de un póster en un congreso organizado por la EAPC y la posterior 
publicación del mismo en su revista.  
 
En cuanto a las debilidades generales de la presente tesis, destacamos las 
siguientes: escasez de estudios de investigación analíticos y/o ensayos clínicos sobre 
los CRE y de validación de los mismos; inexistencia de literatura científica así como de 
cualquier diseño de investigación empírico a nivel nacional que analizase los atributos, 
indicadores e intervenciones de lo que se ha denominado como “buena muerte” y 
“muerte digna”; y la consiguiente limitada transferibilidad y aplicabilidad de los resultados 
a nuestro país y realidad clínica asistencial en el final de la vida. 
 
A continuación, se detallan las fortalezas y limitaciones específicas de cada uno 
de los dos planteamientos de validación.  
 
6.4.1. VALIDACIÓN CIENTÍFICA DEL TÉRMINO “MUERTE DIGNA” 
 
6.4.1.1. PRIMERA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS 
 
6.4.1.1.1. FORTALEZAS  
 
En la revisión de la literatura científica relacionada con la atención sanitaria en el 
final de la vida hemos seguido un proceso estandarizado y riguroso a nivel internacional. 
Asimismo, la amplia variedad de diseños y metodologías que integraron la misma, 
ofrecieron una descripción minuciosa de los tres roles de los profesionales de 
Enfermería que cuidan a los pacientes moribundos y sus seres queridos.  
 
Por otro lado, los estudios incluidos no se limitaron a actividades o prácticas 
específicas en el final de la vida y excluyeron tanto, a aquellos profesionales de 
Enfermería como, a las unidades de hospitalización especializadas en Cuidados 
Paliativos. Es por esto por lo que los resultados de los veinte artículos pueden ser más 
aplicables y extrapolables a cualquier entorno hospitalario en el que se brinde algún tipo 
de cuidado al final de la vida a los pacientes subsidiarios de los mismos.  
 
Por último, la considerable diversidad y cantidad de datos hicieron que el proceso 
de síntesis fuera más complejo, pudiendo así introducir algunos sesgos. El hecho de 
documentar claramente el proceso de revisión especificando todas las etapas del 
mismo, de la colaboración activa presencial o a distancia de tres revisores para analizar, 
identificar y sintetizar los resultados, así como la imparcialidad de un juez en la 
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resolución de las posibles discrepancias entre ellos fueron algunas estrategias que 
limitaron dichos sesgos, garantizando así la integridad y progreso de la revisión. 
 
6.4.1.1.2. LIMITACIONES 
 
A pesar de haber diseñado y ejecutado una adecuada y meticulosa estrategia de 
búsqueda bibliográfica, existe la posibilidad de que se hayan perdido algunos artículos 
relevantes. No obstante, la búsqueda manual de estudios de investigación en revistas y 
en los listados de las referencias bibliográficas de los trabajos ya recuperados descubrió 
artículos adicionales, disminuyendo así dicha restricción. 
 
No restringimos en ningún caso la inclusión de estudios, generalmente 
cuantitativos, que tenían limitaciones metodológicas importantes (relacionadas con la 
técnica de muestreo y las tasas de respuesta) en las fases de análisis y síntesis. 
Además, dichos estudios contribuyeron de manera predominante a la creación del tema 
titulado obstáculos y facilitadores para la provisión de unos cuidados al final de la vida 
de calidad. Sin embargo, la aplicabilidad y/o extrapolación de sus hallazgos a otros 
contextos clínicos en el marco de los Cuidados Paliativos y/o cuidados al final de la vida 
podría ser menor. 
 
Por otra parte, ninguna pregunta de investigación o hipótesis a priori sobre las 
posibles diferencias en la prestación de cuidados al final de la vida entre el grupo de 
profesionales de Enfermería especialistas en Enfermería Geriátrica y el de los 
profesionales generalistas fueron planteadas. La síntesis temática inductiva tampoco 
detectó diferencias entre ambos. Quizás el conocimiento y las habilidades básicas de 
las/los enfermeras/os requeridas para proporcionar cuidados al final de la vida de 
calidad sean similares en los dos grupos, pero la diferencia radica en cómo se 
implementan estas competencias. El equipo de autores de la revisión también reconoce 
que aproximadamente la mitad de las muestras de los estudios revisados las componían 
profesionales de Enfermería del marco de los cuidados críticos, pudiendo influir así 
tanto, en la síntesis de los hallazgos y formulación de los consiguientes temas 
resultantes como, en la transferibilidad de los mismos a otros servicios hospitalarios que 
acogieran a pacientes terminales. 
 
Finalmente, si bien se excluyeron aquellos estudios que se centraron en las 
respuestas de los profesionales de Enfermería que brindan cuidados al final de la vida 
al binomio paciente-familia, las reacciones psicoemocionales de los mismos fueron 
descritos en la síntesis de los resultados como un obstáculo para proporcionar cuidados 
al final de la vida de calidad. La contemplación de este cuerpo de literatura en futuras 
revisiones puede aportar diferentes perspectivas en el manejo del mismo. 
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6.4.1.2. SEGUNDA REVISIÓN DE ESTUDIOS MIXTOS 
 
6.4.1.2.1. FORTALEZAS  
 
La revisión de la producción literaria sobre el fenómeno de la muerte digna ha 
sido ejecutada de acuerdo con un proceso aceptado y validado a nivel internacional. 
Además, la gran variedad de diseños y métodos utilizados por los diferentes estudios 
incluidos en la misma, han ofrecido una conceptualización holística de los diferentes 
tipos de muerte y de las intervenciones, obstáculos y ayudas en el logro de una muerte 
buena y con dignidad. 
 
Asimismo, la inclusión de cualquier profesional de la salud que brinda cuidados 
a los pacientes moribundos y sus seres queridos en cualquier institución y entorno del 
ámbito asistencial a lo largo de los diferentes países del globo terrestre (Brasil, EE.UU. 
e Israel, Italia, Reino Unido), así como la contemplación de todo indicador y resultado 
clínico de la “buena muerte”, “mala muerte” y “muerte digna”, resultan en la posibilidad 
de extrapolar los resultados de los mismos a aquellas instituciones y personas 
responsables de la atención sanitaria en el final de la vida. 
 
Para terminar, la acreditada experiencia y constante dedicación de los dos 
directores de esta tesis mediante la realización de reuniones regulares con la 
doctoranda para supervisar el desarrollo de esta revisión, garantizando el logro de los 
objetivos planteados, fueron determinantes en el control de sesgos potenciales. Otros 
factores, entre ellos, la publicación de la primera revisión como guía para esta segunda, 
la participación de los directores en la selección, estudio y redacción de los hallazgos 
de los artículos incluidos y, el apoyo del bibliotecario de la Facultad en la realización de 
las búsquedas bibliográficas validando dicho proceso, contribuyeron a minimizar 
cualquier posible sesgo. 
 
6.4.1.2.2. LIMITACIONES 
 
La primera fue la poca transferibilidad de los hallazgos de los estudios 
cuantitativos al: 1) realizarse los tres en EE.UU.; 2) reconocer las dificultades descritas 
por los propios artículos (desconocimiento del idioma del país en el que se recogieron 
los datos y problemáticas con la muestra); y 3) tratarse de tres estudios de carácter 
descriptivo, siendo sorprendente la inexistencia de ningún estudio analítico ni 
experimental.  
 
La segunda, ya descrita en la primera revisión, fue la probabilidad de extraviar 
estudios de investigación que cumplían con los criterios de inclusión, a pesar de haber 
realizado las búsquedas bibliográficas con la mayor precisión y apoyo posible.  
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La tercera, el predominio de las Unidades de Cuidados Intensivos médicas y/o 
quirúrgicas de adultos y pediátricas en las que se desarrollaron los estudios cualitativos, 
podría reducir la aplicabilidad de sus resultados a cualquiera otra unidad hospitalaria. 
 
La cuarta y última, las medidas desplegadas para promover entre los 
profesionales de la Enfermería y Medicina que atienden a los pacientes moribundos y 
sus familias una muerte digna pueden variar en calidad, extensión e intensidad en la 
geografía intra y extrahospitalaria mundial y serían necesarios más estudios 
multicéntricos para poder analizar el parecer de dichos profesionales. La aplicabilidad 
de los principios de la buena muerte con dignidad a nuestro modelo de atención sanitaria 
español podría resultar una labor ardua y compleja, condicionada por algunos factores 
personales, políticos y sociales. 
 
6.4.2. VALIDACIÓN DE CONTENIDO DEL CRITERIO DE RESULTADO DE 
ENFERMERÍA 1307: MUERTE DIGNA 
 
6.4.2.1. FORTALEZAS  
 
Podemos decir que los tres cuestionarios elaborados tuvieron validez de 
contenido, pues mediante el juicio de los expertos se determinó hasta dónde los ítems 
del CRE 1307 fueron representativos del resultado de la muerte digna de los pacientes 
moribundos. La doctoranda elaboró una serie de ítems, acordes con las variables 
empleadas y sus respectivas dimensiones. Luego, de la selección de los ítems más 
adecuados para el panel se elaboraron los cuestionarios. Éstos fueron validados por los 
dos directores, que certificaron que las preguntas seleccionadas fueran claras y tuvieran 
coherencia con el trabajo desarrollado. Además, la inclusión de otros indicadores 
clínicos descritos en la literatura científica y que no estaban contemplados en la NOC, 
contribuyeron a la creación de un instrumento de medición en el que estaban 
representados todos los ítems del dominio de contenido del CRE a medir. 
 
Desde el punto de vista de las características y ventajas inherentes del método 
Delphi, comentadas anteriormente en la cuarta sección de la presente tesis, las que 
evidenciaron la idoneidad del empleo del mismo en la tesis fueron: su versatilidad, ya 
que hemos hecho uso de la información que provenía tanto de la experiencia como de 
los conocimientos de los expertos; su utilidad, pues apenas existía información objetiva 
sobre el tema a estudio o con la que se contaba era insuficiente; la heterogeneidad de 
la muestra a fin de asegurar la validez de los resultados, pues los participantes 
procedían de los ámbitos asistencial, docente e investigador de todo el territorio 
nacional; su flexibilidad, al estar los expertos geográficamente muy dispersos, sin 
posibilidad de llevar a cabo encuentros presenciales periódicos por problemas de costes 
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y de tiempo; el anonimato, que supuso la existencia de un sentido de la responsabilidad 
compartida, disminuyendo la deseabilidad social; haber sido una técnica relativamente 
barata, eficiente y rápida para la recogida de las opiniones de los expertos; y sus 
procedimientos sistemáticos, que han ofrecido la objetividad de los resultados. 
 
Adicionalmente, el hecho de que los expertos emitiesen sus opiniones a nivel 
personal, y no institucional como representantes de un colectivo mayor, a fin de hacer 
más rico el proceso, motivaron todos los posibles diferentes puntos de vista y 
preservaron el equilibrio entre las preguntas abiertas y cerradas de los tres 
cuestionarios. 
 
Para asegurar la credibilidad de nuestros resultados se realizó una triangulación 
en el proceso de codificación e interpretación de los datos por tres personas (los dos 
directores y la doctoranda). Primero individualmente y luego conjuntamente. 
 
Podría haberse observado una gran dicotomía entre los discursos y juicios de 
los expertos y los datos aportados por las revisiones bibliográficas, pero la concordancia 
y correlación de los resultados de ambos análisis denotó la validez de nuestros 
hallazgos. 
 
6.4.2.2. LIMITACIONES 
 
La validez de contenido no la hemos podido expresar cuantitativamente, sino 
que es más bien una cuestión de juicio. La hemos estimado de manera subjetiva o 
intersubjetiva empleando el juicio de expertos. Hemos recurrido a ella para conocer la 
posibilidad de error en el diseño y elaboración del CRE 1307: muerte digna de la NOC. 
Mediante el juicio de expertos hemos pretendido tener estimaciones razonablemente 
buenas, los “mejores juicios”. Sin embargo, estas estimaciones podrían haberse visto 
influenciadas por factores tan personales como las experiencias propias y profesionales 
de los expertos, sus creencias y/o valores culturales, religiosos y sociales y su 
concepción del fenómeno de la muerte, pudiendo alterar la fiabilidad y validez de los 
hallazgos obtenidos. 
 
Algunos factores descritos por los propios expertos que pudieron complicar la 
interpretación de los resultados, disminuir el número de datos potenciales y empobrecer 
la calidad de los mismos y distorsionar los coeficientes de validez fueron los siguientes: 
la ambigüedad en la formulación de los indicadores del CRE:1307 muerte digna 
propuestos por la NOC; la dificultad para el entendimiento de los mismos; y la 
incongruencia de los ítems con el universo de contenido, sin relación con los rasgos o 
características a medir. 
 
~ 526 ~ 
Si bien hemos pretendido la configuración de un grupo de expertos heterogéneo, 
que cumpliese con los tres criterios de inclusión determinados para la elección de los 
mismos, hemos podido cometer un sesgo de selección. Sin embargo, ciertas 
condiciones fueron cumplidas por todos ellos, como, por ejemplo, poseer trayectoria 
académica, méritos especiales y experiencia profesional destacada, voluntad de 
participar, el compromiso con la actividad, la disponibilidad de tiempo y la capacidad de 
comunicación, garantizando así la fiabilidad y validez de los resultados obtenidos. 
 
El análisis inductivo de las respuestas al cuestionario inicial que llevó a 
problemas en la interpretación, la falta de motivación de los panelistas para participar 
en el proceso y el desinterés en las segunda y tercera ronda (se registraron abandonos) 
y, las dificultades en la digitalización del primer cuestionario al haber utilizado una vía 
de administración online fueron algunos condicionantes en la aplicación del método 
Delphi.  
 
 
  
7. CONCLUSIONES
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1. La “buena” muerte es aquella que es deseada y vaticinada por los profesionales
sanitarios. Es aceptada tanto por éstos como por el binomio familia-paciente moribundo. 
Acontece en un entorno clínico lleno de paz e intimidad en el que el canal de la 
comunicación está abierto. Satisface todas las necesidades físicas, sociales, 
psicológicas y espirituales de dicho binomio. Alivia el dolor y el resto de los síntomas 
físicos del mismo. Mitiga el sufrimiento emocional o espiritual del mismo. Y asegura la 
dignidad de los pacientes moribundos con el cumplimiento de sus últimos deseos. 
2. La “muerte digna” significó mantener el confort físico, psicológico, emocional y
espiritual de los pacientes moribundos y sus familias; crear vínculos con la familia y 
apoyar, cuidar y proteger a la misma; alentar y respaldar la relación familia-paciente 
moribundo; crear ambientes clínicos para la muerte digna; facilitar la comunicación entre 
el profesional de Enfermería y el binomio familia-paciente moribundo; buena 
comunicación y coordinación entre los miembros del equipo multidisciplinar de atención 
sanitaria; respetar la autonomía del paciente moribundo y familia; y aceptación de la 
muerte por parte de los profesionales sanitarios. 
3. La “mala” Muerte se concibe como aquella que acontece de manera repentina y fuera
de la unidad, con dolor o cualquier otro síntoma de discomfort, ante un conflicto familiar 
no resuelto, sin un diagnóstico principal y en un ambiente de incertidumbre, indigno e 
irrespetuoso, imposibilitando así a los profesionales de Enfermería anticiparse y/o 
prepararse para la misma. 
4. La dotación y escasez del personal de Enfermería; los desafíos en la comunicación;
la preparación académica inadecuada para proporcionar cuidados de calidad al final de 
la vida; y las decisiones desacertadas sobre el tratamiento de los pacientes moribundos 
fueron los obstáculos identificados en la provisión de la “buena” muerte. 
5. La gestión del entorno clínico; el acompañamiento constante al paciente moribundo;
el manejo del dolor y otros síntomas físicos del paciente moribundo; el respeto de la 
autonomía del paciente para el cuidado al final de la vida; la evitación del 
encarnizamiento terapéutico; y la comunicación efectiva entre los profesionales 
sanitarios fueron los facilitadores descritos para el logro de una “buena” y “digna” 
muerte. 
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6. La implementación de medidas estructurales, organizativas, así como la provisión de
recursos humanos y sociales en los contextos clínicos favorece el logro de una muerte 
digna. 
7. Tal y como sentenciaron los expertos, el Criterio de Resultado de Enfermería 1307:
Muerte Digna no resulta un buen medidor de la muerte digna. 
8. Es preciso profundizar más en el desarrollo de instrumentos sensibles a la práctica
clínica enfermera que permitan medir el resultado de la muerte digna de los pacientes.
8. DIFUSIÓN DE
LOS 
RESULTADOS 
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Fruto de la realización de la presente tesis doctoral se han publicado los siguientes 
trabajos: 
 Artículo de investigación en la revista Nurse Education Today (perteneciente a
un Q1 del ranking JCR 2017) (ANEXO XII) (Karbasi, Pacheco, Bull, Evanson, &
Chaboyer, 2018).
 Póster titulado: "Registered Nurses´ Perceptions of Providing End–of-life Care to
Hospitalised Adult Patients: An Integrative Review”, en el 15th World Congress
of the European Association for Palliative Care, celebrado entre el 18 y 20 de
Mayo de 2017 en Madrid. Disponible en: http://www.eapc-
2017.org/files/EAPC17/dl/EJPC-Abstract-Book-2017.pdf
~ 534 ~ 
9. BIBLIOGRAFÍA

~ 537 ~ 
Agar, M., Currow, D., Shelby-James, T., Plummer, J., Sanderson, C., & Abernethy, A. 
(2008). Preference for place of care and place of death in Palliative care. Are 
these different questions?. Palliative Medicine, 22(7), 787-795. 
doi:10.1177/0269216308092287. 
 
Agencia Estatal Boletín Oficial de Estado. (2007). Retrieved from 
http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2007-3160. 
 
Aguilar Fleitas, B. (2015). Los fines de la medicina. Revista Uruguaya de Cardiología, 
30, 8-12.  
 
Aguilera, R., & González, J. (2009). La muerte como límite antropológico. El problema 
del sentido de la existencia humana. Gaceta de antropología, 25(2), artículo 56.  
 
Ahiner-Elnquist, M., Jordhoy, M., Jannet, M., Fayers, P., & Kaasa, S. (2004). Place of 
death: hospital-based advanced home care versus conventional care. A 
prospective study in palliative cancer care. Palliative Medicine, 18, 585-593.  
 
Ahrens, T., Yancey, V., & Kollef, M. (2003). Improving family communications at the end 
of life: implications for length of stay in the intensive care unit and resource use. 
American Journal of Critical Care: an official publication, American Association 
of Critical-Care Nurses, 12(4), 317-324. 
 
Albinsson, L., & Strang, P. (2003). Differences in supporting families of dementia patients  
and cancer patients: a palliative perspective. Palliative Medicine, 17(4), 359–367. 
https://doi.org/10.1191/0269216303pm669oa. 
 
Allsop, M. J., Kite, S., McDermott, S., Penn, N., Millares-Martin, P., & Bennett, M. I. 
(2017). Electronic palliative care coordination systems: devising and testing a 
methodology for evaluating documentation. Palliative Medicine, 31(5), 475–482. 
https://doi.org/10. 1177/0269216316663881. 
 
Alonso, A., Vilches, Y., & Díez, L. (2009). Atención en la agonía. Psicooncología: 
investigación y clínica biopsicosocial en oncología, 5(2-3), 279-301.  
 
American Nurses Association. (2010). In: Jent, S., Saxton, K., Wurzbacher, E. (Eds.), 
Nursing: Scope and Standards of Practice, 2nd ed. (Silver Spring, MD). 
 
Anderson, F., Downing, M., & Hill, J. (1996). Palliative Performance Scale. Journal of 
Palliative Care, 12, 5-11.  
 
Anghelescu, D. L., Faughnan, L. G., Hankins, G. M., Ward, D. A., & Oakes, L. L. (2011). 
Methadone use in children and young adults at a cancer center: a retrospective 
study. Journal of Opioid Management, 7(5), 356-351. 
 
Angora Mazuecos, F. (2008). Voluntades Anticipadas vs Instrucciones Previas o 
Testamento Vital en Atención Primaria de Salud. Revista Clínica de medicina de 
Familia, 2(5), 210-221.  
 
Arantzamendi, M., Addington-Hall, J., Saracibar, M., & Richardson, A. (2012). Spanish 
nurses’ preparedness to care for hospitalised terminally ill patients and their daily 
approach to caring. International Journal of Palliative Nursing, 18(12), 597-605. 
doi:10.12968/ijpn.2012.18.12.597. 
 
~ 538 ~ 
Arbeláez, M., & Onrubia, J. (2014). Análisis bibliométrico y de contenido. Dos 
metodologías complementarias para el análisis de la revista colombiana 
Educación y Cultura. Revista de Investigaciones UCM, 14(23), 14-31.  
 
Arbour, R. B., & Wiegand, D. L. (2014). Self-described nursing roles experienced during 
care of dying patients and their families: A phenomenological study. Intensive & 
Critical Care Nursing, 30(4), 211-218. doi:10.1016/j.iccn.2013.12.002. 
 
Arce García, M. (2006). Problemas éticos en cuidados paliativos. Atencion Primaria, 
38(2), 79-84.  
 
Ariès, P. (1987). El hombre ante la muerte. Madrid: Taurus. 
 
Arranz, P., Barbero, J., Barreto, P., & Bayés, R. (2009). Sufrimiento y final de la vida: 
propuesta de un modelo de intervención. In P. Arranz, J. Barbero, P. Barreto, & 
R. Bayés (Eds.), Intervención emocional en cuidados paliativos. Modelo y 
protocolos (4 ed., pp. 15-16). Barcelona: Ariel. 
 
Arveklev, S. H., Wigert, H., Berg, L., Burton, B., & Lepp, M. (2015). The use and 
application of drama in nursing education - an integrative review of the literature. 
Nurse Education Today, 35(7), e12–e17. 
https://doi.org/10.1016/j.nedt.2015.02.025. 
 
Asociación Médica Mundial. (2019). Resolucion de la AMM sobre la Eutanasia. 
Retrieved from https://www.wma.net/es/policies-post/resolucion-de-la-amm-
sobre-la-eutanasia/. 
 
Azoulay, E., Pochard, F., Chevret, S., Adrie, C., Annane, D., Bleichner, G.,…. FAMIREA 
Study Group. (2004). Half the family members of intensive care unit patients 
donot want to share in the decision-making process: a study in 78French 
intensive care units. Critical Care Medicine, 32(9), 1832-1838. 
 
Azulay Tapiero, A. (2001). Los principios bioéticos: ¿se aplican en la situación de 
enfermedad terminal?. Anales de Medicina Interna, 18(12), 650-654.  
 
Baggs, J. (2000). State of the science on limitation of treatment decisions in intensive 
care units [abstract]. In: Western Institute of Nursing Assembly Proceedings; 
Denver, Colo. Abstract 151. 
 
Baggs, J. G., Schmitt, M. H., Mushlin, A. I., Eldredge, D. H., Oakes, D., & Hutson, A. D. 
(1997). Nurse-physician collaboration and satisfaction with the decision-making 
process in three critical care units. American Journal of Critical Care: an official 
publication, American Association of Critical-Care Nurses, 6, 393-399. 
 
Barbero, J., Prados, C., & Gonzalez, A. (2011). Hacia un modelo de toma de decisiones 
compartida para el final de la vida. Psicooncología, 8(1), 143-168.  
 
Barceló, J. R., & Sanz, J. (1989). Rendimientos de una Unidad de Cuidados Paliativos 
en un Hospital Universitario. Oncología, 12(10), 504-508.  
 
Barclay, S., Momen, N., Case-Upton, S., Kuhn, I., & Smith, E. (2011). End-of-life care 
conversations with heart failure ptients: a systematic literature review and 
narrative synthesis. The British journal of General Practice: the journal of the 
Royal College of General Practitioners, 61(582), 49-62.  
 
~ 539 ~ 
Bardin, L. (2002). El análisis de contenido. Madrid: Ediciones Akal. 
 
Barreto, P., & Soller, M. C. (2007). Capítulo I: Introducción. In P. Barreto & M. C. Soller 
(Eds.), Muerte y duelo. (pp. 10-14). Madrid: Síntesis  
 
Bauer Feldman, L., Kowal Olm Cunha, I. C., & D’Innocenzo, M. (2013). La validación de 
los criterios del proceso de evaluación del servicio de enfermería hospitalario. 
Revista latino-americana de enfermagem, 21(4), 1-10.  
 
Becker, C. A., Wright, G., & Schmit, K. (2017). Perceptions of dying well and distressing 
death by acute care nurses. Applied Nursing Research, 33, 149-154. 
doi:10.1016/j.apnr.2016.11.006. 
 
Beckstrand, R. L., Callister, L. C., & Kirchhoff, K. T. (2006). Providing a “good death”: 
critical care nurses’ suggestions for improving end-of-life care. American Journal 
of Critical Care: an official publication, American Association of Critical-Care 
Nurses, 15(1), 38-45. 
 
Beckstrand, R. L., Collette, J., Callister, L., & Luthy, K. E. (2012). Oncology nurses' 
obstacles and supportive behaviors in end-of-life care: Providing vital family care. 
Oncology Nursing Forum, 39(5), E398-E406. doi:10.1188/12.ONF.E398-E406. 
 
Beckstrand, R. L., & Kirchhoff, K. T. (2005). Providing end-of-life care to patients: Critical 
care nurses' perceived obstacles and supportive behaviors. American Journal of 
Critical Care: an official publication, American Association of Critical-Care 
Nurses, 14(5), 395-403.  
 
Beckstrand, R. L., Moore, J., Callister, L., & Bond, A. E. (2009). Oncology nurses' 
perceptions of obstacles and supportive behaviors at the end of life. Oncology 
Nursing Forum, 36(4), 446-453. doi:10.1188/09.ONF.446-453. 
 
Beckstrand, R. L., Smith, M. D., Heaston, S., & Bond, A. E. (2008). Emergency Nurses’ 
Perceptions of Size, Frequency, and Magnitude of Obstacles and Supportive 
Behaviors in End-of-Life Care. Journal of Emergency Nursing: official publication 
of the Emergency Department Nurses, 34(4), 290-300. 
doi:10.1016/j.jen.2007.09.004. 
 
Behrenbeck, J. G., Timm, J. A., Griebenow, L. K., & Demmer, K. A. (2005). Nursing-
sensitive outcome reliability testing in a tertiary care setting. International Journal 
of Nursing Terminologies and classifications: the official journal of NANDA, 16(1), 
14-20. doi:10.1111/j.1744-618X.2005.00002.x. 
 
Bembibre, R. (2003). Aspectos éticos-bioéticos en la atención del paciente. Revista 
Cubana de Medicina, 42(1), 5-1.  
 
Ben-Aharon, I., Gafter-Gvili, A., Paul, M., Leibovici, L., & Stemmer, S. (2008). 
Interventions for alleviating cancer-related dyspnea: a systematic review. Journal 
of Clinical Oncology: official journal of the American Society of Clinical Oncology, 
26(14), 2396-2404. doi:10.1200/JCO.2007.15.5796. 
 
Berger P.L. & Luckmann T. (1995). The Social Construction of Reality. Penguin, 
Harmondsworth. 
 
Berns, R. & Colvin, E. R. (1998). The final story: events at the bedside of dying patients 
as told by survivors. ANNA Journal, 25, 583-587. 
~ 540 ~ 
Berrocal Lanzarote, A. I., & Abellán Salort, J. C. (2009). Autonomía, libertad y 
testamentos vitales. Madrid: Dykinson. 
 
Bertolini, C. L. (1994). Ethical decision making in intensive care: a nurse’s perspective. 
Intensive & Critical Care Nursing,10, 58-63. 
 
Betancor, J. T. (1995). El testamento vital. San Sebastián: Instituto Vasco de 
Criminología. 
 
Bild, R. E., & Sanz, J. (1985). Los intocables de la medicina. Medicina Clínica, 84, 691-
693.  
 
Boceta, J. C., Cuello, J., Duarte, M., Fernández, A., Sanz, R., & Fernández, E. (2005). 
Sedación Paliativa y Sedación Terminal. Orientaciones para la toma de 
decisiones en la Práctica Clínica. Sevilla: Consejeria de Salud. 
 
Bonilla Sánchez, J. J. (2011). El derecho a morir dignamente en Andalucía. Espacio y 
Tiempo: Revista de Ciencias Humanas, (25), 171-188.  
 
Boroujeni, A. Z., Mohammadi, R., Oskouie,  S. F. H., & Sandberg, J. (2009). Iranian 
nurses’ preparation for loss: finding a balance in end-of-life care. Journal of 
Clinical Nursing,18(6), 2329-2336. 
 
Bosch, X. (2001). Spain agrees palliative care plan. BMJ: British Medical Journal, 322 
(7277), 8.  
 
Bosek, M. S., Lowry, E., Lindeman, D. A., Burck, J. R., & Gwyther, L. P. (2003). 
Promoting a Good Death for Persons With Dementia in Nursing Facilities: Family 
Caregivers’ Perspectives. JONA's Healthcare Law, Ethics, and Regulation, 5(2), 
34-41. 
 
Bracegirdle, K. E. (1994). A time to die: withdrawal of pediatric intensive care. British 
Journal of Nursing, 3(10), 513-517. 
 
Bradbury, M. (2000). The ‘good death’? In Death, Dying and Bereavement (Dickenson 
D., Johnson M. & Katz J.S., eds), Open University/Sage, London, pp. 59–63. 
 
Bratcher, J. R. (2010). How do critical care nurses define a "good death" in the intensive 
care unit? Critical Care Nursing Quarterly, 33(1), 87-99. 
doi:10.1097/CNQ.0b013e3181c8e2d7. 
 
Braun, K. L., Pietsch, J. H., & Blanchette, P. L. (Eds.). (2000). Cultural issues in end-of-
life decision making.Thousand Oaks, CA: Sage 
 
Brazil, K., Howell, D., Bedard, M., Krueger, P., & Heidebrecht, C. (2005). Preferences 
for place of death among informal caregives of the terminally ill. Palliative 
Medicine, 19(6), 492-499.  
 
Brennan, C. W., Prince-Paul, M., & Wiencek, C. A. (2011). Providing a “Good Death” for 
Oncology Patients During the Final Hours of Life in the Intensive Care Unit. AACN 
Advanced Critical Care, 22(4), 379–396. 
 
Brink, P., & Frise Smith, T. (2008). Determinants of home death in palliative home care: 
Using the InterRai Palliative care to asses end of life care. American Journal of 
Hospice and Palliative Medicine, 25, 263-270. doi:10.1177/1049909108319261. 
~ 541 ~ 
British Medical Association. (2001). Withholding and Withdrawing Lifeprolonging Medical 
Treatment: Guidance for Decision Making. London: BMJ Books. 
 
Bruce, C. F., Grudzen, M., Johenson, A., & Lebaron, S. (2008). Integrating spirituality 
and culture with end-of-life care in medical education. Clinical Gerontology, 31, 
71–82. 
 
Bruera, E., Bush, S., Willey, J., Paraskevopoulos, T., Li, Z., Palmer, J. L., . . . Elsayem, 
A. (2009). Impact of Delirium and Recall on the level of distress in patients with 
advanced cancer and their family caregivers. Cancer, 115(9), 2004-2012. 
doi:10.1002/cncr.24215. 
 
Bruera, E., Neumann, C., Mazzocato, C., Stiefel, F., & Sala, R. (2000). Attitudes and 
beliefs of palliative care physicians regarding comunication with terminally ill 
cancer patients. Palliative Medicine, 14(4), 287-298.  
 
Bucheri, G., Ferrigno, D., & Tamburini, M. (1996). Karnofsky an ECOG performance 
status scoring in lug cancer: a prospective, longitudinal study of patients from a 
single institution. Eauropean Journal of Cancer, 32A(7), 1531-1541.  
 
Burroughs, C., Morrison, R. S., Witt, M., Redden, J., & Leeper, J. D. (2000). Evaluation 
of NOC Instruments with Chronically Ill Patients. Southern online Journal of 
Nursing Journal of Nursing Research, 1(1), 1-9.  
 
Cabero Almenara, J., & Infante Moro, A. (2014). Empleo del método Delphi y su empleo 
en la investigación en Comunicación y Educación. Revista Electrónica de 
Investigación Educativa, 48, 1-16.  
 
Cabero Almenara, J., & Llorente Cejudo, M. C. (2013). La aplicación del juicio de experto 
como técnica de evaluación de las tecnologías de la información (TIC). 
EnEduweb. Revista de Tecnología de Información y Comunicación en 
Educación, 7(2), 11-22.  
 
Cabero, J., & Barroso, J. (2013). La utilización del juicio de experto para la evaluación 
de TIC: el coeficiente de competencia experta. Bordon, 65(2), 25-38.  
 
Caldwell, C. L., Wasson, D., Anderson, M. A., Brighton, V., & Dixon, L. (2005). 
Development of the Nursing Outcome (NOC) label: hyperactivity level. Journal of 
Child and Adolescent Psychiatric Nursing, 18(3), 95-102. doi:10.1111/j.1744-
6171.2005.00004.x. 
 
Calles, M., Muñoz, F., López, D., & Sánchez, C. (1995). Treatment of pain and anxiety 
in terminal oncologic patients in the Castilla la Mancha community. Atencion 
Primaria/Sociedad Española de Medicina de Familia y Comunitaria, 16(5), 276-
280. 
  
Calvin, A. O., Kite-Powell, D. M., & Hickey, J. V. (2007). The neuroscience ICU nurse's 
perceptions about end-of-life care. The Journal of neuroscience nursing : journal 
of the American Association of Neuroscience Nurses, 39(3), 143–150. 
 
Campos Calderón, C. P. (2016). Efectos de la variabilidad en el diagnóstico de 
terminalidad y en la toma de decisiones en la atención al final de la vida. [Tesis 
doctoral]. Universidad de Granada, Granada.  
 
~ 542 ~ 
Cant, R. P., & Cooper, S. J., (2010). Simulation-based learning in nurse education: 
systematic review. Journal of Advanced Nursing, 66(1), 3–15. 
https://doi.org/10.1111/j.1365-2648.2009.05240.x. 
 
Cañibano, L., & Alberto, F. (2008). El control institucional de la información financiera: 
aplicación de un estudio DELPHI. Revista Española de Financiación y 
Contabilidad, 37(140), 795-829.  
 
Caraceni, A., & Simonetti, F. (2009). Palliating delirium in patients with cancer. The 
Lancet Oncology, 10(2), 164-172. doi:10.1016/S1470-2045(09)70018-x. 
 
Casanueva Mateos, L., Ruiz López, P., Sánchez Díaz, J. I., Ramos Casado, M. V., Belda 
Hofheinz, S., Llorente de la Fuente A,… Mar Molinero, F. (2005). Cuidados al 
final de la vida en la unidad de cuidados intensivos pediátrica: revisión de la 
bibliografía. Anales de Pediatría (Barcelona), 63(2), 152-159. 
 
Casañas, M. E. (2001). Ley de la terminación de la vida a petición propia y del auxilio al 
suicidio. Retrieved from https://www.diariojudicial.com/nota/4321. 
 
Castledine, G. (2007). Death can be dignified. British Journal of Nursing, 16(22), 1435. 
 
Centeno Cortés, C., & Arnillas González, P. (1988). Historia y Desarrollo de los Cuidados 
Paliativos. In M. Gómez Sancho (Ed.), Cuidados Paliativos e Intervención 
Psicosocial en enfermos de Cáncer. Las Palmas: ICEPS. 
 
Centro de Documentación de Bioética de la Universidad de Navarra. Recomendación 
1418. (1999). Protección de los derechos humanos y la dignidad de los enfermos 
terminales y moribundos. Retrieved from http://www.unav.es/cdb/acoerec99-
1418.html. 
 
Centro de Investigaciones Sociológicas. (Abril-Mayo 2002). Actitudes y opiniones de los 
médicos frente a la eutanasia. Estudio nº 2451. Retrieved from 
http://www.cis.es/cis/export/sites/default/Archivos/Marginales/2440_2459/2451/
Es2451mar.pdf. 
 
Chapple, H. S. (1999). Changing the game in the intensive care unit: letting nature take 
its course. Critical Care Nurse, 19, 25-34. 
 
Charles, C., Gafni, A., & Whelan, T. (1997). Shared decision-making in the medical 
encounter: what does it mean? (Or it takes at least two to tango). Social Science 
& Medicine, 44(5), 651-661.  
 
Charles, C., Gafni, A., & Whelan, T. (1999). Decision-making in the physician-patient 
encounter: Revisting the shared treatment decision-making model. Social 
Science & Medicine, 49(5), 681-692.  
 
Cherny, N. I., & Portenoy, R. K. (1994). Sedation in the management of refractory 
symptoms: guidelines for evaluation and treatment. Journal of Palliative Care, 10 
(4), 31-38.  
 
Choi, P. P. (2015). Patient advocacy: the role of the nurse. Nursing Standard, 29(41), 
52–58. https://doi.org/10.7748/ns.29.41.52.e9772. 
 
 
~ 543 ~ 
Cía Ramos, R., Fernández Lopez, A., Boceta Osuna, J., Duarte Rodríguez, M., 
Camacho Pizarro, T., Cabrera Iboleón, J., . . . Vinuesa Acosta, F. J. (2007). 
Cuidados Paliativos: Proceso Asistencial Integrado In Junta de Andalucía. 
Consejería de Salud (Ed.). Retrieved from 
https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/salud_5af1956edd0d7_cuida
dos_paliativos.pdf. 
 
Cipolletta, S., & Oprandi, N. (2014). What is a good death? Health care professionals' 
narrations on end-of-life care. Death Studies, 38, 20-27. 
doi:10.1080/07481187.2012.707166. 
 
Ciurana Misol, R. (2006). La "buena muerte". ¿Eufemismo u objetivo evaluable?  . 
Atencion Primaria, 38(1), 45-46.  
 
Claessens, P., Menten, J., Schotsmans, P., & Broeckaert, B. (2008). Palliative sedation: 
a review of the research literature. Journal of Pain and Symptom Management,  
36(3), 310-333.  
 
Clark, D., & Centeno, C. (2006). Palliative care in Europe: an emerging approach to 
comparative analysis. Clinical Medicine: journal of the Royal College of 
Physicians of London, 6(2), 197-201.  
 
Clayton, J. M., Hancock, K., Parker, S., Butow, P. N., Walder, S., Carrick, S., . . . 
Tattersall, M. H. (2008). Sustaining hope when communicating with terminally ill 
patients and their families: a systematic review. Psychooncology, 17(7), 641-659. 
doi:10.1002/pon.1288. 
 
Chochinov, H. M. (2002). Dignity-conserving care-A new model for palliative care: 
Helping the patient feel valued. JAMA, 287, 2253-2260. 
 
Chochinov, H. M., Hack, T., Hassard, T., Kristajanson, L. J., McClement, S., & Harlos, 
M. (2002). Dignity in the terminally ill: A cross-sectional, cohort study. Lancet, 
360, 2026-2030. doi:10.1016=S0140–6736(02)12022–8. 
 
Chochinov, H. M., Hack, T., McClement, S., Kristjanson, L., & Harlos, M. (2002). Dignity 
in the terminally ill: A developing empirical model. Social Science and Medicine, 
54, 433–443. 
 
Chochinov, H. M., Krisjanson, L. J., Hack, T. F., Hassard, T., McClement, S., & Harlos, 
M. (2006). Dignity in the terminally ill: Revisited. Journal of Palliative Medicine, 9, 
666-672. 
 
Coenen, A., Doorenbos, A. Z., & Wilson, S. A. (2007). Nursing Interventions to Promote 
Dignified Dying in Four Countries. Oncology Nursing Forum, 34(6), 1151-1156. 
doi:10.1188/07.Onf.1151-1156. 
 
Cohen, J., Bilsen , J., Addington-Hall, J., Löfmark, R., Miccinesi, G., Kaasa, S., . . . L., 
D. (2008). Population-based study of dying in hospital in six European countries. 
Palliative Medicine, 22, 702-710. doi:10.1177/0269216308092285. 
 
Comité de Ética de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos. (2002a). Aspectos 
éticos de la Sedación en Cuidados Paliativos. Medicina Paliativa, 9(1), 41-46.  
 
~ 544 ~ 
Comité de Ética de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos. (2002b). Declaración 
sobre la eutanasia de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos. Medicina 
Paliativa, 9(1), 37-40.  
 
Conill, C., Verger, E., Henríquez, I., Saiz, N., Espier, M., Lugo, F., & Garrigos, A. (1997). 
Symptom prevalence in the last week of life. Journal of Pain and Symptom 
Management, 14(6), 328-331.  
 
Conill, C., Verger, E., & Salomero, M. (1990). Performance status assessment in cancer 
patients. Cancer, 65(8), 1864-1866.  
 
Conroy, S. (2011). End-of-life decisions in acute hospitals. Clinical Medicine: journal of 
the Royal College of Physicians of London, 11(4), 364-365.  
 
Consejería de Sanidad y Consumo. (2010). Plan Estratégico de Cuidados Paliativos de 
la Comunidad de Madrid. Madrid: Consejería de Sanidad y Consumo. 
 
Cooke, A., Smith, D., & Booth, A. (2012). Beyond PICO: the SPIDER tool for qualitative 
evidence synthesis. Qualitative Health Research, 22(10), 1435–1443. 
https://doi.org/10.1177/1049732312452938. 
 
Corral, Y. (2009). Validez y confiabilidad de los instrumentos de investigación para la 
recolección de datos. Ciencias de La Educación, 19(33), 228–247.  
 
Cortés, N. (2018). El testamento vital en España: esta es su acogida en las CC.AA. 
Retrieved from https://www.consalud.es/pacientes/el-testamento-vital-en-
espana-asi-lo-tratan-las-comunidades-autonomas_56339_102.html. 
 
Costa Alcaraz, A., Siurana Aparisi, J., Pereiro Berenger, I., & Suberviola Collados, V. 
(2002). Humanizando el final de la vida. Medicina Clínica, 118(1), 38-39.  
 
Costello, J. (2006). Dying well: nurses' experiences of 'good and bad' deaths in hospital. 
Journal of Advanced Nursing, 54(5), 594-601. doi:10.1111/j.1365-
2648.2006.03867.x. 
 
Coventry, P., Grande, G., Richars, D., & Todd, C. (2005). Prediction of appropriate timing 
of palliative care for older adults with non-malignant life-threatening disease: A 
systematic review. Age & Ageing, 34(3), 218-227.  
 
Cox, K., Moghaddam, N., Almack, K., Pollock, K., & Seymour, J. (2011). Is it recorded in 
the notes? Documentation of end-of-life care and preferred place to die 
discussions in the final weeks of life. BMC Palliative Care, 10, 18. 
https://doi.org/10.1186/1472-684X-10-18. 
 
Crowe, M., & Sheppard, L. (2011). A review of critical appraisal tools show they lack 
rigor: alternative tool structure is proposed. Journal of Clinical Epidemiology, 
64(1), 79–89.  
 
Curtis, J. R., & Vincent, J. L. (2010). Ethics and end-of-life care for adults in the intensive 
care unit. Lancet, 375, 1347-1353. 
 
Daniels, N. (1996). “Justice, fair, procedens, and the goalds of medicine”. The Hasting 
Center Report, 26(6), 10-12.  
 
~ 545 ~ 
De Abreu Almeida, M., Barragán da Silva, M., Paulsen Panato, B., De Oliveira Siqueira, 
A. P., & Rocha Laurent, M. C. (2013). Nursing outcomes for Brazilian pediatric 
patients hospitalized with deficient diversional activity. International Journal of 
Nursing Knowledge, 24(2), 85-92. doi:10.1111/j.2047-3095.2013.01233.x. 
 
De Graeff, A., & Dean, M. (2007). Palliative sedation therapy in the last weeks of life: a 
literature review and recommendations for standards. Journal of Palliative 
Medicine, 10(1), 67-85. doi:10.1089/jpm.2006.0139. 
 
De Lillo, L. (2011). Del encarnizamiento terapéutico a una muerte digna. Revista de 
Bioética y Socioantropología en Medicina, 6(2), 1-18.  
 
De Lima, L., & Bruera, E. (2000). The Pan American Health Organization: Its Structure 
and Role in the Development of a Palliative Care Program for Latin America and 
the Caribbean. Journal of Pain and Symptom Management, 20(6), 440-448.  
 
De Miguel, J., & Mari-Klose, M. (2000). El canon de la muerte. Política y sociedad, 35, 
113-114.  
 
De Quadras, S., Hernández, M. A., Pérez, E., Apolinar, A., Molina, D., Montllo, R., & 
Novellas, A. (2003). Reflexiones multicéntricas sobre la claudicación. Medicina 
Paliativa, 10(4), 187- 190.  
 
De Souza, L. F., Misko, M. D., Silva, L., Poles, K., dos Santos, M. R., & Bousso, R. S. 
(2013). Dignified death for children: perceptions of nurses from an oncology unit. 
Revista da Escola de Enfermagem da USP, 47(1), 30-37.  
 
Del Rio, M. I., & Palma, A. (2007). Cuidados Paliativos: Historia y Desarrollo. Boletín 
Escuela de Medicina U.C. Pontificia Universidad Católica de Chile, 32(1).  
 
Delgado, C., Upton, D., Ranse, K., Furness, T., & Foster, K. (2017). Nurses' resilience 
and the emotional labour of nursing work: An integrative review of empirical 
literature. International Journal of Nursing Studies, 70, 71-88. 
doi:https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2017.02.008. 
 
Díaz Herrera, C. (2018). Investigación cualitativa y análisis de contenido temático. 
Orientación intelectual de revista Universum. Revista general de Información y 
Documentación, 28(1), 119-142.  
 
Diccionario Enciclopédico Taber de Ciencias de la Salud. (Ed.) (2007). Madrid: DAE. 
 
Docherty, A., Owens, A., Asari-Ladi, M., Petchey, R., Williams, J., & Carter, Y. (2008). 
Knowledge and information needs of informal caregivers in palliative care: a 
qualitative systematic review. Palliative Medicine, 22:(2), 153-171. 
doi:10.1177/0269216307085343. 
 
Donabedian A. (1980). The Definitions of Quality and Approaches toits Assessment. 
Health Administration Press, Ann Arbor, MI. 
 
Doyle, D. (2005). Palliative medicine: the first 18 years of a new sub-speciality of General 
Medicine. Journal of the Royal College of Physicians of Edinburgh, 35, 199-205.  
 
Dowd, T. (2005). La Teoria del confort: Katharine Kolcaba. In: Tomey, A. M, Alligood, M. 
R. Modelos y teorías em enfermería (pp. 430-442) .5ª ed. Madrid: Elsevier. 
 
~ 546 ~ 
Dy, S. M., Shugarman, L. R., Lorenz, K. A., Mularski, R. A., & Lynn, J. (2008). RAND-
Southrn California. Evidence-Based Practice Center. A systematic review of 
satisfaction with care at the end of life. Journal of the American Geriatrics Society, 
56(1), 124-129. doi:10.1111/j.1532-5415.2007.01507.x. 
 
Edwards C. & Staniszewska S. (2000). Accessing the user perspective. Health and 
Social Care in the Community, 8(6), 417–424. 
 
Edwards, C., Staniszeswka, S., & Crichton, N. (2004). Investigation of the ways in which  
patients’ reports of their satisfaction with healthcare are constructed. Sociology 
of Health and Illness, 26(2),159–183. 
 
Efstathiou, N., & Walker, W. (2014). Intensive care nurses' experiences of providing end‐
of‐life care after treatment withdrawal: a qualitative study. Journal of Clinical 
Nursing, 23(21-22), 3188-3196. doi:10.1111/jocn.12565. 
 
Ekman, I., Swedberg, K., Taft, C., Lindseth, A., Norberg, A., Brink, E.,... Sunnerhagen, 
K. S., (2011). Person-centered care - ready for prime time. European journal of 
Cardiovascular Nursing : journal of the Working Group on Cardiovascular Nursing 
of the European Society of Cardiology, 10(4), 248–251. 
https://doi.org/10.1016/j.ejcnurse.2011.06.008. 
 
El Ministerio de la Presidencia, & Relaciones con las Cortes e Igualdad. (1995). Ley 
Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, del Código Penal. Retrieved from 
https://www.boe.es/eli/es/lo/1995/11/23/10/con. 
 
Ellershaw, J., Smith, C., Overil, l. S., Walker, S., & Aldridge, J. (2001). Care of dying: 
setting standards for symptom control in the las 48 horas of life. Journal of Pain 
and Symptom Management, 21(1), 12-17.  
 
ELNEC Project. Available at: http://www.aacn.nche.edu/elnec/about.htm. Accessed July 
15, 2019. 
 
Endacott, R., Boyer, C., Benbenishty, J., Ben Nunn, M., Ryan, H., Chamberlain, W., . . . 
Ganz, F. D. (2016). Perceptions of a good death: A qualitative study in intensive 
care units in England and Israel. Intensive and Critical Care Nursing, 36, 8-16. 
doi:10.1016/j.iccn.2016.04.004. 
 
Escobar-Pérez, J., & Cuervo-Martínez, Á. (2008). Validez De Contenido Y Juicio De 
Expertos: Una Aproximación a Su Utilización. Avances En Medición, 6, 27–36.  
 
Espejo Arias, M. D. (2000). Cuidados Paliativos. Madrid: Difusión avances de 
Enfermería. 
 
Espinosa, L., Young, A., Symes, L., Haile, B., & Walsh, T. (2010). ICU nurses' 
experiences in providing terminal care. Critical Care Nursing Quarterly, 33(3), 
273-281. doi:10.1097/CNQ.0b013e3181d91424. 
 
Espinoza-Suárez, N. R., Zapata del Mar, C. M., & Mejía Pérez, L. A. (2017). 
Conspiración de silencio: una barrera en la comunicación médico, paciente y 
familia. Revista de Neuro-Psiquiatría, 80(2), 125-136.  
 
 
 
~ 547 ~ 
Etkind, S. N., Bone, A. E., Gomes, B., Lovell, N., Evans, C. J., Higginson, I. J., & Murtagh, 
F. E. M. (2017). How many people will need palliative care in 2040? . Past trends, 
future projections and implications for services. BMC Medicine, 15. 
doi:https://doi.org/10.1186/s12916-017-0860-2. 
 
Fainsinger, R., Miller, M., Bruera, E., Hanson, J., & Maceachern, T. (1991). Symptom 
control during the last week of life on a palliative care unit. Journal of Palliative 
Care, 7(1), 5-11.  
 
Fariñas, T. (2018). ¿Es legal la eutanasia en España? Así está regulada la muerte 
asistida en el mundo. El Confidencial. Retrieved from 
https://www.elconfidencial.com/mundo/2018-05-29/eutanasia-muerte-digna-
espana-europa-paises-mundo_1570616/. 
 
Fehring, R. J. (1987). Methods to validate nursing diagnoses. Heart Lung, 16(6 Pt 1), 
625-629.  
 
Fehring, R. J. (1994). The Fehring model. In Carroll-Johnson Paquette: Classification of 
Nursing Diagnosis: Proceedings of the tenth conference (pp. 55-57). 
Philadelphia: JB Lippincott Company. 
 
Fernández Ortega, M. A. (2004). El impacto de la enfermedad en la familia. Revista de 
la Facultad de Medicina de la UNAM, 47(6), 251-254.  
 
Ferrell, B., Connor, S. R., Cordes, A., Dahlin, C. M., Fine, P. G., Hutton, N., ... National 
Consensus Project for Quality Palliative Care Task Force Members, 2007. The 
national agenda for quality palliative care: the national consensus project and the 
national quality forum. Journal of Pain and Symptom Management, 33(6), 737–
744. https://doi.org/10. 1016/j.jpainsymman.2007.02.024. 
 
Field, D. (1989). Nursing the Dying. Tavistock/Routledge, London. 
 
Field, M., & Cassel, C. (1997). Approaching Death: Improving Care at the End of Life. 
Washinton, DC: National Academy Press. 
 
Finfgeld-Connett, D. (2008) Meta-synthesis of caring in nursing. Journal of Clinical 
Nursing, 17, 196–204. 
 
Finucane, T. (1999). Haw gravely ill becomes dyng. JAMA: the journal of the American 
Medical Association, 282(17), 1670-1672.  
 
Font-Ritort, S., Martos-Gutiérrez, J., Montoro-Lorite, M., & Mundet-Pons, L. (2016). 
Calidad de la información sobre el diagnóstico al paciente oncológico terminal. 
Enfermería clínica, 26(6), 344-350. doi: 
http://dx.doi.org/10.1016/j.enfcli.2016.07.006. 
 
Fontanals, D., Gómez, X., Roca, J., Borras, J. M., Viladiu, P., & Stjernsward, J. (1996). 
Catalonia WHO Demonstration Project on Palliative Care Implementation 1990-
1995: Results in 1995. Journal of Pain and Symptom Management, 12(2), 73-78.  
 
Foreman, L., Hunt, R., Luke, C., & Roder, D. (2006). Factors predictive of preferred place 
of death in the general population of South Australia. Palliative Medicine, 20(4), 
447-453.  
 
~ 548 ~ 
Formiga, F. (2004). El paciente con insuficiencia cardiaca terminal: dificultad en la 
identificación. Revista Multidisciplinar de Gerontología, 14(2), 90-96.  
 
Formiga, F., López-Soto, A., Navarro, M., Riera Mestre, A., Bosch, X., & Pujol, R. (2008). 
Hospital death of people aged 90 and over: end of the Palliative Care 
Management. Gerontology, 54(3), 148-152. doi:10.1159/000135201. 
 
Foronda, C., Liu, S. W., & Bauman, E. B. (2013). Evaluation of simulation in 
undergraduate nurse education: an integrative review. Clinical Simulation in 
Nursing, 9(10), 8. https://doi.org/10.1016/j.ecns.2012.11.003. 
 
Frank, R. K. (2009). Shared decision making and its role in end of life care. British Journal 
of Nursing, 18, 612–618.  
 
Frankl, D., Oye, R. K., & Bellamy, P. E. (1989). Attitudes of hospitalized patients toward 
life-support: a survey of 200 medical inpatients. The American Journal of the 
Medical Sciences, 86, 645-648.  
 
Freitas, K. S., Mussi, F. C., & Menezes, I. G. (2012). Desconfortos vividos no cotidiano 
de familiares de pessoas internadas na UTI. Escola de Enfermagem Anna Nery 
[on line]. 2012; [citado 2013 Nov 28]; 16(4):704-11. Disponível em: 
http://www.scielo.br/pdf/ean/v16n4/09.pdf 
 
Freund, K., Weckmann, M., Casarett, D., Swanson, K., Brooks, M., & Broderick, A. 
(2012). Hospice e eligibility in patients who died in a tertiary care center. Journal 
of Hospital Medicine: an official publication of the Society of Hospital Medicine, 
7(3), 218-223. doi:10.1002/jhm.975. 
 
Fridh, I., Forsberg, A., & Bergbom, I. (2007a). End-of-life care in intensive care units-
family routines and environmental factors. Scandinavian Journal of Caring 
Sciences, 21, 25-31. 
 
Fridh, I., Forsberg, A., & Bergbom, I. (2007b). Family presence and environmental 
factors at the time of a patient’s death in an ICU. Acta Anaesthesiologica 
Scandinavica, 51, 395-401. 
 
Frost, D., Cook, D., Heyland, D., & Fowler, R. (2011). Patient and healthcare professional 
factors influencing end of the life decision-making during critical illness: a 
systematic review. Critical Care Medicine, 39(5), 1174-1189. 
doi:10.1097/CCM.0b013e31820eacf2. 
 
Früst, C., & Doyle, D. (2004). The terminal phase. In D. Doyle, G. Hanks, N. Cherny, & 
K. Claman (Eds.), Oxford Texbook of Palliative Medicine (3 ed.). New York: 
Oxford University Press. 
 
Fukui, S., Kawagoe, H., Masako, S. N., & Noriko, N. (2003). Determinants of the place 
of death among terminally ill cancer patients under home hospice care in Japan. 
Palliative Medicine, 17(5), 445-453.  
 
Fumis, R. R. L., De-Camargo, B., & Del-Giglio, A. (2012). Physician, patient and family 
attitudes regarding information on prognosis: a Brazilian survey. Annals of 
Oncology: official journal of the European Society for Medical Oncology, 2, 205-
211.  
 
~ 549 ~ 
Gala León, F. J., Lupiani Jiménez, M., Raja Hernández, R., Guillén Gestoso, C., 
González Infante, J. M., Villaverde Gutiérrez, M. C., & Alba Sánchez, I. (2002). 
Actitudes psicológicas ante la muerte y el duelo: Una revisión conceptual 
Cuadernos de Medicina Forense, (30), 39-50.  
 
Galdeano, L. E., Rossi, L. A., & Pelegrino, F. M. (2008). Content validation of the 
"deficient knowledge" nursing diagnosis. Acta paulista de enfermagem, 21(4), 
549-555.  
 
Garbett, R., & McCormack, B. (2002). A concept analysis of practice development. 
Nursing Times Research, 7(2), 87–100. 
 
Garbin, L. M., Rodrigues, C. C., Ross, L. A., & de Carvalho, E. C. (2009). Nursing 
outcome classification (NOC): identification of the related scientific production. 
Revista Gaúcha de Enfermagem, 30(3), 508-515.  
 
García-Orellan, R. (2003). Antropología de la muerte: entre lo intercultural y lo universal. 
San Sebastian: Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos. 
 
García Calvente, M. M., Mateo Rodríguez, I., & Gutierrez Cuadra, P. (1999). Cuidados 
y cuidadores en el sistema informal de salud. Investigación cuantitativa. 
Monografias EASP. Granada: Escuela Andaluza de Salud Pública. 
 
García Céspedes, M. E., Montoya Rivera, J., Verdecia Rosés, M. E., & Macías Navarro, 
M. M. (2013). Una mirada crítica sobre el conocimiento de ética de la 
investigación en profesionales de la salud. MEDISAN, 17(7), 1072-1080.  
 
García Hernández, M. L., Salvador Martínez, C., Arana Gómez, B., Gutiérrez López, A., 
Salvador Gutiérrez, V., & Hernández Ortega, Y. (2009). Propuesta de validación 
de indicadores y estándares para el manejo del dolor en el paciente. Escuela 
Anna Nery Revista de Enfermería, 13(1), 84-90.  
 
Garros, D. (2003). A ‘good’ death in a PICU: is it possible? Jornal de Pediatria (Rio 
Journal), 79(suppl 2), S243–254. 
 
Gaudine, A., LeFort, S. M., Lamb, M., & Thorne, L. (2011). Clinical ethical conflicts of 
nurses and physicians. Nursing Ethics, 18, 9-19. 
 
Gelfand, D. E., Raspa, R., Briller, S. H., & Schim, S. (Eds.). (2005). End of life stories: 
Crossing disciplinary boundaries. New York: Springer. 
 
General Medical Council. (2006). Withholding and Withdrawing Lifeprolonging 
Treatments: Good Practice in Decision Making. London, GMC: http://www.gmc-
uk.org/guidance/current/library/withholding lifeprolonging guidance.asp 
accessed on 16/1/07. 
 
Gerencia de Atención Primaria del Área 4. (1993). Programa de Cuidados Paliativos a 
Domicilio. Madrid: INSALUD. 
 
Gielen, J., Van Den Branden, S., & Broeckaert, B. (2009). Religion and nurses’ attitudes 
to euthanasia and physician assisted suicide. Nursing Ethics, 16(3), 303–318. 
 
 
 
~ 550 ~ 
Gimbel García, J. F. (2016). Eutanasia y suicidio asistido en Canadá. Una panorámica 
de la sentencia Carter v. Canadá y del consiguiente Proyecto de Ley C-14 
presentado por el Gobierno canadiense. Revista de Derecho UNED, (19), 351-
377.  
 
Glare, P., Eychmueller, S., & McMahon, P. (2004). Diagnostic Accuracy of the Palliative 
Prognostic Score in Hospitalized Patients With Advanced Cancer. Journal of 
Clinical Oncology: official journal of the American Society of Clinical Oncology, 
22(23), 4823-4828. doi:10.1200/JCO.2004.12.056. 
 
Glavan, B. J., Engelberg, R. A., Downey, L., & Curtis, J. R. (2008). Using the medical 
record to evaluate quality end-of-life care in the intensive care unit. Critical Care 
Medicine, 36(4), 1138-1146. 
 
Goldsteen, M., Houtepen, R., Proot, I. M., Abu Saad, H. H., Spreeuwenberg, C., & 
Widdershoven, G. (2006). What is a good death? Terminally ill patients dealing 
with normative expectations around death and dying. Patients Education and 
Counseling, 64, 378-386. doi: 10.1016=j.pec.2006.04.008. 
 
Gómes, B., & Higginson, I. J. (2006). Factors influencing death at home in terminally ill 
patients with cancer. Systematic review. British Medical Journal, 332, 515-521.  
 
Gómez, M. (1999). Medicina Paliativa en la cultura latina. Madrid: Arán. 
 
Gómez Sancho, M. (1994). Cuidados paliativos e intervención psicosocial en enfermos 
terminales. Las Palmas de Gran Canaria: Instituto Canario de Estudios y 
Promoción Social y Sanitaria (ICEPSS). 
 
Gómez Sancho, M. (1999). Medicina Paliativa: la atención integral a enfermos 
terminales. Revista Peruana de Neurología, 5(3), 107-113.  
 
Gott, M., Small, N., Barnes, S., Payne, S., & Seamark, D. (2008). Olders people views 
of a good death in heart failure: Implications for palliative care provision. Social 
Science and Medicine, 67, 1113-1121. doi: 10.1016=j.socscimed.2008.05.024. 
 
Granda-Cameron, C., & Houldin, A. (2012). Concept analysis of good death in terminally 
ill patients. American Journal of Hospice & Palliative Medicine, 29(8), 632-639. 
Doi: 10.1177/1049909111434976. 
 
Grond, S., Zech, D., Schug, S., Lynch, J., & Lehmmann, K. (1991). Validation of World 
Health Organizacion guidelines for cancer pain relief during the last days and 
hours of life. Journal of Pain and Symptom Management, 6(7), 411-422.  
 
Gruneir, A., Mor, V., Weitzer, S., Truchill, R., Teno, J., & Roy, J. (2007). Where people 
die: A multilevel Approach to Understanding Influences of Site of Death in 
America. Medical care research an review: MCRR, 64(4), 351-378. 
doi:10.1177/1077558707301810. 
 
Grupo de Trabajo de la Guía de Práctica Clínica sobre Cuidados Paliativos. (2008). Guía 
de Práctica Clínica sobre Cuidados Paliativos. Madrid: Plan Nacional para el 
SNS del MSC. Agencia de Evaluación de Tecnologías Sanitarias del País Vasco; 
2008. Guías de Práctica Clínica en el SNS: OSTEBA Nº 2006/08. 
 
 
~ 551 ~ 
Guirao-Goris, J. A., & Duarte-Climents, G. (2007). The expert nurse profile and 
diagnostic content validity of Sedentary Lifestyle: the Spanish validation. 
International Journal of Nursing Terminologies and classifications: the official 
journal of NANDA International, 18(3), 84-92. doi:10.1111/j.1744-
618X.2007.00056.x. 
 
Guyatt, G., Deyo, R., Charlson, M., Levine, M., & Mitchel, A. (1989). Responsiveness 
and validity in healt status measurement; a clarification. Journal of Clinical 
Epidemiology, 42(5), 403-408.  
 
Hadders, H. (2011). Negotiating leave-taking events in the palliative medicine unit. 
Qualitative Health Research, 21, 223–232. doi:10.1177=1049732310384404 
 
Halcomb, E., Daly, J., Jackson, D., & Davidson, P. (2004). An insight into Australian 
nurses’ experience of withdrawal/withholding of treatment in the ICU. Intensive & 
Critical Care Nursing, 20, 214-222. 
 
Hanks, G., Doyle, D., Cherney, N., & Calman, K. (2004). Oxford Textbook of Palliative 
Medicine (3 ed.). New York. USA: Oxford University Press. 
 
Hansen, L., Goodell, T. T., DeHaven, J., & Smith, M. D. (2009). Nurses' perceptions of 
end-of-life care after multiple interventions for improvement. American Journal of 
Critical Care: an official publication, American Association of Critical-Care 
Nurses, 18(3), 263-271. doi:10.4037/ajcc2009727. 
 
Harbour, R., & Miller, J. (2001). A new system for grading recommendations in evidence 
based guidelines. BMJ:British Medical Journal, 323(7308), 334-336.  
 
Hardicre, J. (2003). Nurses’ experiences of caring for the relatives of patients in ICU. 
Nursing Times, 99(29):34-37. 
 
Harris, D. G., & Noble, S. I. (2009). Management of terminal hemorrhage in patients with 
advanced cancer: a systematic literature review. Journal of Pain and Symptom 
Management, 38(6), 913-927. doi:10.1016/j.jpainsymman.2009.04.027. 
 
Head, B. J., Aquilino, M. L., Johnson, M., Reed, D., Maas, M., & Moorhead, S. (2004). 
Content validity and nursing sensitivity of community-level outcomes from the 
Nursing Outcomes Classification (NOC). Journal of Nursing Scholarship: an 
official publication of Sigma Theta Tau International Honor Society of Nursing/ 
Sigma Theta Tau, 36(3), 251-259.  
 
Heijkenskjöld, K. B., Ekstedt, M., & Lindwall, L. (2010). The patient’s dignity from the 
nurse’s perspective. Nursing Ethics, 17(3), 313-324. 
 
Hein Seganfredo, D., & De Abreu Almeida, M. (2011). Validación de contenido de 
resultados de enfermería según la Clasificación de los Resultados de Enfermería 
(NOC) para pacientes clínicos, quirúrgicos y críticos. 19(1), 1-8. 
  
Hemati, Z., Ashouri, E., AllahBakhshian, M., Pourfarzad, Z., Shirani, F., Safazadeh, 
S.,….Taleghani, F. (2016). Dying with dignity: a concept analysis. Journal of 
Clinical Nursing, 25, 1218-1228 . 
 
Hernández Arellano, F. (2006). El significado de la muerte. Digital Universitaria, 7(8), 1-
7.  
 
~ 552 ~ 
Heyland, D. K., Cook ,D. J., Rocker, G.M. , Dodek,  P. M. , Kutsogiannis, D. J., Peters, 
S.,…. O'Callaghan, C. J. (2003). Decision-making in the ICU: perspectives of the 
substitute decision-maker. Intensive Care Medicine, 29(1), 75-82. 
 
Higginson, I., & Sen-Gupta, G. (2000). Place of death in advance cancer: a qualitative 
systematic literature review of patients preferences. Journal of Palliative 
Medicine, 3, 287-300.  
 
Holms, N., Milligan, S., & Kydd, A. (2014). A study of the lived experiences of registered 
nurses who have provided end-of-life care within an intensive care unit. 
International Journal of Palliative Nursing, 20(11), 549-556. 
doi:10.12968/ijpn.2014.20.11.549. 
 
Hong, Q. N., Pluye, P., Fàbregues, S., Bartlett, G., Boardman, F., Cargo, M., . . . Vedel, 
I. (2018). Mixed Methods Appraisal Tool (MMAT), version 2018. In. 
 
Hopkinson, J., & Hallett, C. (2002). Good death? An exploration of newly qualified 
nurses’ understanding of good death. International Journal of Palliative Nursing, 
8(11), 532-539. 
 
Hopkinson, J. B., Hallett, C. E., & Luker, K. A. (2003). Caring for dying people in hospital. 
Journal of Advanced Nursing, 44(5), 525–533. https://doi.org/10.1046/j.0309-
2402.2003.02836.x. 
 
Hopkinson, J. B., Hallett, C. E., & Luker, K. A. (2005). Everyday death: how do nurses 
cope with caring for dying people in hospital? International Journal of Nursing 
Studies, 42(2), 125–133. 
 
Howat, A., Veitch, C., & Cairns, W. (2007). A retrospective review of place of death of 
Palliative Care Patients in regional North Queensland. Palliative Medicine, 21, 
41-47.  
 
Hui, D., Bush, S., Gallo, L., Palmer, J., Yennuarajalingam, S., & Buera, E. (2010). 
Neuroleptic Dose in the management of delirium in patiens with advanced 
cancer. Journal of Pain and Symptom Management, 39(2), 186-196. 
doi:10.1016/j.jpainsymman.2009.07.009. 
 
Inghelbrecht, E., Bilsen, J., Mortier, F., & Deliens, L. (2009). Attitudes of nurses towards 
euthanasia and towards their role in euthanasia: a nationwide study in Flanders, 
Belgium. International Journal of Nursing Studies, 46, 1209-1218. 
 
Ingwu, J., Nwaiku, L., & Ohaeri, B. (2016). Knowledge and practice of end-of-life care 
among nurses in a teaching hospital in Nigeria. International Journal of Palliative 
Nursing, 22(4), 194-199. doi:10.12968/ijpn.2016.22.4.194. 
 
Instituto Nacional de Estadística. (2016). Defunciones según la Causa de Muerte. Año 
2016 [Press release]. Retrieved from https://www.ine.es/prensa/edcm_2016.pdf 
 
International  Council  of  Nurses. (2001). International  classification  fornursing 
practice—beta 2 version. Geneva, Switzerland: Author. 
 
International  Council  of  Nurses. (2005). International classification  fornursing 
practice—version 1. Retrieved September 5, 2019, from 
http://www.icn.ch/swish.htm 
 
~ 553 ~ 
International Council of Nurses. (2012). The ICN Code of Ethics for Nurses. Retrieved 
from. http://www.icn.ch/images/stories/documents/about/icncode_english.pdf. 
 
Iranmanesh, S., Alxelsson, K., Savestedt, S., & Haggstrom, T. (2010). Caring for dying 
and meeting death: experiences of Iranian and Swedish nurses. Indian Journal 
of Palliative Care; 16, 90–95. 
 
Jimenez, A., Perea, E., & Rivas, F. (2006). Distribución y tendencia de los fallecimientos 
en el medio hospitalario en España durante el periodo 1997-2003. Revista 
Española de Salud Pública, 80(4), 377-385.  
 
Jiménez García, A., Granados Bolívar, M., & Fernández Moreno, C. (2015). Revisión 
legislativa de la eutanasia, suicidio asistido y muerte digna en Europa. Biblioteca 
Lascasas, 11(2).  
 
Johnson, S. C., & Gray, D. P. (2013). Understanding Nursesʼ Experiences of Providing 
End-of-Life Care in the US Hospital Setting. Holistic Nursing Practice, 27(6), 318-
328. doi:10.1097/HNP.0b013e3182a72c83. 
 
Jones, T., & Fitzgerald, M. (1998). Withdrawal of life-support treatment: the experience 
of critical care nurses. Australian Critical Care: official journal of the 
Confederation of Australian Critical Care Nurses,11(4),117-121. 
 
Karbasi, C., Pacheco, E., Bull, C., Evanson, A., & Chaboyer, W. (2018). Registered 
nurses' provision of end-of-life care to hospitalised adults: A mixed studies 
review. Nurse Education Today, 71, 60-74. 
doi:https://doi.org/10.1016/j.nedt.2018.09.007. 
 
Karnosfky, D., & Burchenal, J. (1949). The clinical evaluation of chemotherapeutic 
agents in cancer. In Evaluation of chemoterapeutic agents (pp. 191-205). New 
York: Columbia University Press: CM Macleod. 
 
Kehl, K. A. (2006). Moving toward peace: an analysis of the concept of a good death. 
The American Journal of Hospice & Palliative Care, 23(4), 277-286. 
 
Kirchhoff, K. T., Spuhler, V., Walker, L., Hutton, A., Vaughan-Cole, B., & Clemmer, T. 
(2000). Intensive care nurses’ experiences with end-of-life care. American 
Journal of Critical Care: an official publication, American Association of Critical-
Care Nurses, 9(1), 36-42. 
 
Kirchhoff, K. T., & Beckstrand, R. L. (2000). Critical care nurses’ perceptions of obstacles 
and helpful behaviors in providing end-of-life care to dying patients. American 
journal of Critical Care: an official publication, American Association of Critical-
Care Nurses, 9(2), 96-105. 
 
Kol, Y., Jacobson, O., Wieler, S., Weiss, D., & Sadeh, Z. (2003). Evaluation of the 
Nursing Outcomes Classification (NOC)--from theory to practice in Israel. 
Outcomes Management, 7(3), 121-128.  
 
Kristjanson, L. J. (2001). Palliative care nurses’ perceptions of good and ‘bad deaths’ 
and care expectations: a qualitative analysis. International Journal of Palliative 
Nursing, 7, 3. 
 
 
~ 554 ~ 
Kruse, B. G., Melhado, L. W., Convertine, L., & Stecher, J. (2008). Evaluating Strategies 
for Changing Acute Care Nurses' Perceptions on End-of-life Care. The American 
Journal of Hospice & Palliative Care, 25(5), 389-397. 
doi:10.1177/1049909108322368. 
 
Kutner, L. (1969). Due Process of Euthanasia: The Living Will, a Proposal,. Indiana Law 
Journal, 44, 549.  
 
Lacampa, P., Bermudez, C., Villegas, P., & Garcia, L. (2009). Modelos organizativos en 
cuidados paliativos. Madrid: Agencia de Evaluación de Tecnologías Sanitarias 
de Andalucía. 
 
Lacasta Reverte, M. A., Sanz Llorente, B., Soler Saíz, C., Yelamos Agua, C., De 
Quadras Roca, S., & Gándara del Castillo, Á. (2014). Aspectos clínicos. In 
Atención al Duelo en Cuidados Paliativos: Guía Clínica y Protocolo de Actuación 
(pp. 16-17). Madrid: Sociedad Española de Cuidados Paliativos. Retrieved from 
http://www.secpal.com/%5CDocumentos%5CBlog%5C01_MONOGRAFIA%20
5%20-%20OK-20140622%20Para%20imprenta%20final%20final.pdf.  
 
Landeta, J. (2002). El método Delphi: una técnica de previsión para la incertidumbre. 
Barcelona: Ariel. 
 
Lara Pérez, L., Díaz Díaz, M., Herrera Cabrera, E., & Silveira Hernández, P. (2001). 
Síndrome del cuidador en una población atendida por equipo multidisciplinario 
de atención geriátrica. Revista Cubana de Enfermería, 17(2), 107-111.  
 
Latour, J. M., Fulbrook, P., & Albarran, J. W. (2009). EfCCNa survey: European intensive 
care nurses’ attitudes and beliefs towards end-of-life care. Nursing in Critical 
Care, 14, 110–121. 
 
Lee Char, S. J., Evans, L. R., Malvar, G. L., & White, D. B. (2010). A randomized trialof 
two methods to disclose prognosis to surrogate decisionmakers in intensive care 
units. American Journal of Respiratory and Critical Care Medicine, 182, 905-909. 
 
León, G., & Montero, I. (2004). Métodos de investigación en Psicología y Educación. 
Madrid: McGraw-Hill. 
 
Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad. Boletín Oficial del Estado, 102, de 29 
de abril de 1986, 15207 a 15224. Retrieved from 
https://www.boe.es/eli/es/l/1986/04/25/14. 
 
Ley 21/2000 de 29 Diciembre, sobre los derechos de información concerniente a la salud 
y la autonomía del paciente, y a la documentación clínica. Boletín Oficial del 
Estado, 29, de 2 de febrero de 2001, 4121 a 4125. Retrieved from 
https://www.boe.es/eli/es-ct/l/2000/12/29/21. 
 
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la autonomía del paciente y de 
derechos y obligaciones en materia de información y documentación clínica. 
Boletín Oficial del Estado, 274, de 15 de noviembre de 2002, 40126 a 40132. 
Retrieved from https://www.boe.es/eli/es/l/2002/11/14/41. 
 
Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesión y calidad del Sistema Nacional de Salud. 
Boletín Oficial del Estado, 128, de 29 de mayo de 2003, 20567 a 20588. 
Retrieved from https://www.boe.es/eli/es/l/2003/05/28/16. 
 
~ 555 ~ 
Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantías de la Dignidad de la Persona en el 
Proceso de la Muerte. Boletín Oficial de la Junta de Andalucía, 88, de 7 de mayo 
de 2010. Boletín Oficial del Estado, 127, de 25 de mayo de 2010, 45646 a 45662. 
Retrieved from https://www.boe.es/boe/dias/2010/05/25/pdfs/BOE-A-2010-
8326.pdf. 
 
Ley 10/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantías de la dignidad de la persona en 
el proceso de morir y de la muerte. Boletín Oficial del Estado, 115, de 14 de mayo 
de 2011, 49076 a 49093. Retrieved from https://www.boe.es/eli/es-
ar/l/2011/03/24/10. 
 
Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantías de la dignidad de la persona 
en el proceso de la muerte. Boletín Oficial del Estado, 99, de 26 de abril de 2011, 
42304 a 42315. Retrieved from https://www.boe.es/eli/es-nc/lf/2011/03/24/8. 
 
Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantías de las Personas en el Proceso de 
Morir. Boletín Oficial del Estado, 149, de 23 de junio de 2017, 51701 a 51716. 
Retrieved from https://www.boe.es/eli/es-md/l/2017/03/09/4. 
 
Ley Orgánica 3/2018, de 5 de diciembre, de Protección de Datos Personales y garantía 
de los derechos digitales. Boletín Oficial del Estado, 294, de 6 de diciembre de 
2018, 119788 a 119857. Retrieved from 
https://www.boe.es/eli/es/lo/2018/12/05/3. 
 
Lichter, L., & Hunt, E. (1990). The last 48 hours of life. Journal of palliative care, 6(4), 7-
15.  
 
Löfmark, R., Nilstun, T., & Bolmsjö, A. (2007). From cure to palliation: concept, decision 
and acceptance. Journal of Medical Ethics, 33(12), 685-688. 
doi:10.1136/jme.2006.018895. 
 
López-Nogales, B. L. (2014). Validación del Índice Pronóstico de Supervivencia (Pap 
Score) en Cuidados Paliativos. Gaceta Mexicana de Oncología, 13(3), 162-166.  
 
Loprinzi, C., Laurie, J., Wieand, S., Krook, J., Novotny, P., Kugler, J., & Klatt, N. E. 
(1994). Prospective evaluation of prognostic variables from patient-completed 
questionnaires. Journal of Clinical Oncology: offical journal of the American 
Society of Clinical Oncology, 12(3), 601-607.  
 
Luxardo, N. (2009). Muerte en el hogar o muerte hospitalaria. Tendencias globales y 
factores asociados. Paper presented at the Ponencia presentada en VIII 
Jornadas Nacionales de debate Interdisciplinario de en Salud y Población 
Buenos Aires, Argentina.  
 
Lynn, J. (2001). Perspectives in care at the close of life. Serving patients who may die 
soon and their families: the role of hospice and the other service. Journal of the 
American Medical Association, 285, 925–932.  
 
Macnee, C. L., Edwards, J., Kaplan, A., Reed, S., Bradford, S., Walls, J., & Schaller-
Ayers, J. M. (2006). Evaluation of NOC standardized outcome of "health seeking 
behavior" in nurse-managed clinics. Journal of Nursing Care Quality, 21(3), 242-
247.  
 
Maglio, I. (2004). Pautas y Recomendaciones para la Abstención y/o Retiro de los 
Métodos de Soporte Vital en el Paciente Crítico. Buenos Aires: Arkhetypo. 
~ 556 ~ 
Mak, Y. W., Lim Chiang, V. C., & Chui, W. T. (2013). Experiences and perceptions of 
nurses caring for dying patients and families in the acute medical admission 
setting. International Journal of Palliative Nursing, 19(9), 423-431. 
doi:10.12968/ijpn.2013.19.9.423. 
 
Makoul, G., & Clayman, M. (2006). An integrated model of shared decision making in 
medical encounters. Patient Education and Counseling, 60(3), 301-312. 
doi:10.1016/j.pec.2005.06.010. 
 
Maltoni, M., Caraceni, A., Brunelli, C., Broechaert, B., Christakis, N., & Eychmueller, S. 
(2005). Prognostic Factors in Advanced Cancer Patients: Evidence-Based 
Clinical Recommendations-A Study by the Steering Committee of the European 
Association for Palliative Care. Journal of Clinical Oncology: official journal of the 
American Society of Clinical Oncology, 23(25), 6240-6248. 
doi:10.1200/JCO.2005.06.866. 
 
Maltoni, M., Nanni, O., Pirovano, M., Scarpi, E., Indelli, M., & Martini, C. (1999). 
Successful Validation of the Palliative Prognostic Score in Terminally Ill Cancer 
Patients. Journal of Pain and Symptom Management, 17(4), 240-247. 
  
Maltoni, M., Pittureri, C., Scarpi, E., Piccinini, L., Martini, F., Turci, P., & Amadori, D. 
(2009). Palliative sedation therapy does not hasten death: results from a 
prospective multicenter study. Annals of Oncology: official journal of the 
European Society for Medical Oncology, 20(7), 1163-1169. 
doi:10.1093/annonc/mdp048. 
  
Maltoni, M., Scarpi, E., Rosati, M., Derni, S., Fabbri, L., Martini, F., . . . Nanni, O. (2012). 
Palliative sedation in end-of-life care and survival: a systematic review. Journal 
of Clinical Oncology: official journal of the American Society of Clinical Oncology, 
30(12), 1378-1383. doi:10.1200/JCO.2011.37.3795. 
 
Marcos del Cano, A. M. (2007). Las voluntadas anticipadas. In F. J. Elizari (Ed.), 10 
palabras claves al final de la vida (pp. 389-425). Estella: Editorial Verbo Divino. 
 
Marín Olalla, F. (2005). Morir en paz, con dignidad, más allá de los cuidados paliativos. 
JANO, 38, 1567.  
 
Martínez, K. (2007). Los documentos de voluntades anticipadas. Anales del Sistema 
Sanitario de Navarra, 30 (Supl. 3), 87-102.  
 
Martínez Urionabarrenetxea, K. (2003). Reflexiones sobre el testamento vital (I). 
Retrieved from http://www.elsevier.es/es/revistas/atencion-primaria-
27/reflexiones-testamento-vital-i-13042579-etica-2003 
 
Matheus Marín, A. C., Romero López, R., & Parroquín Amaya, P. C. (2017). Validación 
por expertos de un instrumento para la identificación de Habilidades y 
Competencias de un profesional en el área de Logística. CULCyT: Cultura 
Científica y Tecnológica., 63(14), 227-238.  
 
Maza Cabrera, M., Zavala Gutiérrez, M., & Merino Escobar, J. M. (2009). Actitud del 
profesional de Enfermería ante la muerte de pacientes. Ciencia y enfermería, 
15(1), 39-48. doi:http://dx.doi.org/10.4067/S0717-95532009000100006. 
 
 
~ 557 ~ 
McBride-Robichaux, C., & Clark, A. P. (2006). Practice of expert critical care nurses in 
situations of prognostic conflict at end-of-life. American Journal of Critical Care: 
an official publication, American Association of Critical-Care Nurses, 15(5), 480-
489. 
 
McCallum, A., & McConigley, R. (2013). Nurses’ perceptions of caring for dying patients 
in an open critical care unit: a descriptive exploratory study. International Journal 
of Palliative Nursing 19(1), 25-30. doi:10.12968/ijpn.2013.19.1.25. 
 
McCance, T. V. (2003). Caring in nursing practice: the development of a conceptual  
framework. Research and Theory for Nursing Practice: An International Journal, 
17(2), 101–116. 
 
McCance,  T. V.,  McKenna,  H. P.,  &  Boore,  J. R. P.  (2001).  Exploring caring using 
narrative methodology: an analysis of the approach. Journal of Advanced 
Nursing, 33, 350–356. 
 
McCormack, B. (2001). Negotiating Partnerships with Older People –A Person-centred 
Approach. Ashgate, Basingstoke 
 
McCormack, B. (2003). A conceptual framework for person-centred practice with older 
people. International Journal of Nursing Practice, 9(3), 202–209. 
https://doi.org/10.1046/j.1440-172X.2003.00423.x. 
 
McCormack, B., Kitson, A., Harvey, G., Rycroft-Malone, J., Titchen, A., & Seers, K. 
(2002). Getting evidence into practice: the meaning of‘context’. Journal of 
Advanced Nursing, 38(1), 94–104. 
 
McCormack, B., & McCance, T. V. (2006). Development of a framework for person-
centred nursing. Journal of Advanced Nursing, 56(5), 472–479. 
https://doi.org/10.1111/j.13652648.2006.04042.x. 
 
McMillen, R. E. (2008). End of life decisions: nurses perceptions, feelings and 
experiences. Intensive & Critical Care Nursing, 24(4), 251–259. 
https://doi.org/10.1016/j.iccn.2007.11.002. 
 
McNamara, B., Rosenwax, L., & Holman, D. (2006). A method for defining and estimating 
the Palliative Care Population. Journal of Pain and Symptom Management, 32(1), 
5-12. doi:10.1016/j.jpainsymman.2005.12.018 
 
Medina, J. (2005). A natural synergy in creating a patient focused care environment. the 
critical care family assistance program and critical care nursing. Chest, 128, 99S-
102S. 
 
Meghani, S. H. (2004). A concept analysis of palliative care in the United States. Journal 
of Advanced Nursing, 46(2), 152-161. doi:10.1111/j.1365-2648.2003.02975.x. 
 
Mental Capacity Act. (2005). London: HMSO; 2005. 
 
Menten, J., & Hufkens, K. (2004). Objectively observable signs of inminently dying in 
palliative patiens. Abstract of the 3rd Research Forum of the European 
Association for Palliative Care, Stresa. Palliative Medicine, 18(4), 351.  
 
Mercer, M., Winter, R., Dennis, S., & Smith, C. (1998). An audit of treatment withdrawal 
in one hundred patients on a general ICU. Nursing in Critical Care, 3(2), 63-66. 
~ 558 ~ 
Ministerio de Sanidad, Consumo, & Bienestar Social. (2018). Proyecto N.I.P.E 
Normalización de las Intervenciones para la Práctica de la Enfermería. Retrieved 
from 
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/docs/08Capitulo5.pdf 
 
Ministerio de Sanidad, Politica Social, & Igualdad. (2011). Estrategia en Cuidados 
Paliativos en el Sistema Nacional de Salud. Madrid: Centro de publicaciones. 
 
Ministerio de Sanidad y Consumo. (2001). Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Bases 
para su desarrollo. Ministerio de Sanidad y Consumo: Madrid. 
 
Ministerio de Sanidad y Consumo. (2005a). Recomendación Rec (1999) 1418 del 
Consejo de Europa sobre protección de los enfermos en la etapa final de su vida. 
Madrid: Agencia de Calidad del Sistema Nacional de Salud. Ministerio de 
Sanidad y Consumo. 
 
Ministerio de Sanidad y Consumo. (2005b). Recomendación Rec (2003) 24 del Comité 
de Ministros de los estados miembros sobre organización de cuidados paliativos. 
Madrid: Agencia de Calidad del Sistema Nacional de Salud. Ministerio de 
Sanidad y Consumo. 
 
Ministerio de Sanidad y Consumo. (2007). Estrategia en cuidados Paliativos del Sistema 
Nacional de Salud. Madrid: Ministerio de Sanidad y Consumo Centro de 
publicaciones. 
 
Ministerio de Sanidad y Política Social. (2009). Evaluación de la estrategia en paliativos 
en el Sistema Nacional de Salud. Madrid: Ministerio de Sanidad y Consumo 
Centro de Publicaciones. 
 
Mitchell, P. H., Ferketich, S., & Jennings, B. M. (1998) Quality healthoutcomes  model.  
American  academy  of  nursing  expert  panel  onquality health care.Image 
Journal of Nursing Scholarship, 30(1),43–46 
 
Miyashita, M., Sato, K., Morita, T., & Suzuki, M. (2008). Effect of population-based 
educational intervention focusing on end-of-life home care, life-prolonging 
treatment and knowledge about palliative care. Palliative Medicine, 22, 376-382. 
  
Moher, D., Liberati, A., Tetzlaff, J., & Altman, D. G. (2009). Preferred reporting items for 
systematic reviews and meta-analyses: the PRISMA statement. PLoS Medicine, 
6(7), e1000097. doi:10.1371/journal.pmed.1000097 
 
Montes de Oca, G. A. (2006). Historia de los Cuidados Paliativos. Revista Digital 
Universitaria, 7(4), 1-9.  
 
Monzón Marín, J. L., Saralegui Reta, I., Abizanda i Campos, R., Cabré Pericas, L., 
Iribarren Diarasarri, S., Martín Delgado, M. C., . . . Grupo de Bioética de la 
SEMICYUC. (2008). Recomendaciones de tratameinto al final de la vida del 
paciente crítico. Medicina Intensiva/Sociedad Española de Medicina Intensiva y 
Unidades Coronarias, 32(3), 131-133.  
 
Moorhead, S. (2009). The Nursing Outcomes Classification. Acta Paulista de 
Enfermagem, 22, 868-871. doi:https://dx.doi.org/10.1590/S0103-
21002009000700004. 
 
~ 559 ~ 
Moorhead, S., Johnson, M., Maas, M. L., & Swanson, E. (2014a). Clasificación de 
Resultados de Enfermería (NOC). Medición de Resultados en Salud (5ª ed.). 
Barcelona: Elsevier España, S. L. 
 
Moorhead, S., Johnson, M., Maas, M. L., & Swanson, E. (2014b). Muerte digna (1307). 
In S. Moorhead, M. Johnson, M. L. Maas, & E. Swanson (Eds.), Clasificación de 
Resultados de Enfermería (NOC). Medición de Resultados en Salud (pp. 419-
422). Barcelona: Elsevier Espala, S.L. 
 
Morales Asencio, J. M. (2004). Investigación de resultados en enfermería: el camino 
hacia la efectividad de los cuidados Índex de Enfermería, 44-45, 37-41. 
  
Morales Asencio, J. M., Morilla Herrera, J. C., Torres Pérez, L. F., Porcel Gálvez, A. M., 
& Canca Sánchez, J. C. (2012-2013). Investigación de resultados y clasificación 
de resultados de enfermería. Claves para la investigación. Metas de Enfermería, 
15(10), 20-24.  
 
Morales Flores, M. L., Quintero Soto, M. L., & Pérez Garcés, R. (2011). La educación 
tanatológica para el bienestar de la salud. Digital Universitaria, 12 (2), 1-17.  
 
Morgan, S., & Yoder, L.H. (2012). A concept analysis of person-centered care. Journal 
of Holistic Nursing, 30 (1), 6–15. https://doi.org/10.1177/0898010111412189. 
 
Morilla Herrera, J. C., Morales Asencio, J. M., Cuevas Fernández-Gallego, M., 
Berrobianco Cobos, E., & Delgado Romero, A. (2011). Utilidad y validez de un 
instrumento basado en indicadores de la Nursing Outcomes Classification como 
ayuda al diagnóstico de pacientes crónicos de Atención Primaria con gestión 
ineficiente de la salud propia. Anales del Sistema Sanitario de Navarra, 34, 51-
61.  
 
Morilla Herrera, J. C., Morales Asencio, J. M., Martín Santos, F. J., & Cuevas Fernández-
Gallego, M. (2005-2006). El juicio clínico enfermero: conjugación de modelo, 
lenguaje y efectividad de las intervenciones enfermeras (1a. parte). Metas de 
Enfermería, 8(10), 58-62.  
 
Morilla Herrera, J. C., Morales Asencio, J. M., Martín Santos, F. J., & Cuevas Fernández-
Gallego, M. (2006). El juicio clínico enfermero: conjungación de modelo, lenguaje 
y efectividad de las intervenciones enfermeras. Metas de Enfermería, 9(2), 6-12.  
 
Morita, T., Bito, S., Kurihara, Y., & Uchitomi, Y. (2005). Development of a clinical 
guideline for palliative sedation therapy usin the Delphi method. Journal of 
Palliative Medicine, 8(4), 716-729. doi:10.1089/jpm.2005.8.716. 
 
Morita, T., Sunoda, J., Inoue, S., & Chihara, S. (1999). Validity of the Palliative 
Performance Scala from a survival perspective. Journal of Pain and Symptom 
Management, 18(1), 2-3.  
 
Morrison, R., Maroney-Galin, C., Kralovec, P., & Meier, D. (2005). The Growth of 
Palliative Care Programs in United States Hospitals. Journal of Palliative 
Medicine, 8(6), 1127-1134.  
 
Moss, A. H., Demanelis, A. R., Murray, J., & Jack, J. (2005). Barriers to quality end-of-
life care in West Virginia ICU units: physicians' and nurses' prospectives. The 
West Virginia Medical Journal, 101(5), 200-2004.  
 
~ 560 ~ 
Mota, R. (2018). Atención al final de la vida, un reto más allá de los paliativos. Diario 
Médico. 
 
Munday, D. P., & Dale, J. (2009). Exploring preferences for place of death with terminally 
ill patients: qualitative study of experiences of general practitioners and 
community nurses in England. British Medical Journal, 338b, 2391.  
 
Muñoz, F., Espinosa, J., Portillo, J., & Rodriguez, G. (2002a). La familia en la enfermeda 
terminal (I). Medicina de familia, 3(3), 190-199.  
 
Muñoz, F., Espinosa, J., Portillo, J., & Rodriguez, G. (2002b). La familia en la 
enfermedad teminal (II). Medicina de familia, 3(4), 262-268.  
 
Murray, M., Fiset, V., Young, S., & Kryworuchko, J. (2009). Where the dying live: a 
systematic review of determinants od place of end-of-life cancer care. Oncology 
Nursing Forum, 36(1), 69-77.  
 
National Consensus Project for Quality Palliative Care. (2013). Clinical practice 
guidelines for quality palliative care, 3rd ed. (Pittsburgh). 
 
National Health Service England. (2015). End of Life Care. Retrieved from. 
http://www.nhs.uk/Planners/end-of-life-care/Pages/what-it-involves-and-when-it-
starts.aspx. 
 
Navalproto, S., Gonzalez, M., Martín, S., Vicente, M., Comet, P., & Vidal, C. (2006). 
Oferta de servicios sociosanitarios en atención primaria para la atención a 
mayores de 65 años. GEROKOMOS, 17(4), 189-196.  
 
Navarro, R., & López, C. (2008). Aproximación a los Cuidados Paliativos en las 
enfermedades avanzadas no malignas. Anales de Medicina Interna, 25(4), 187-
191.  
 
Nebot, C., Ortega, B., Mira, J. J., & Ortiz, L. (2010). Morir con dignidad. Estudio sobre 
voluntades anticipadas. Gaceta Sanitaria, 24(6), 437–445. 
doi:10.1016/j.gaceta.2010.09.006. 
 
Negarandeh, R., Oskouie, F., Ahmadi, F., Nikravesh, M., & Hallberg, I. R. (2006). Patient 
advocacy: barriers and facilitators. BMC Nursing, 5(1), 3. 
https://doi.org/10.1186/1472-6955-5-3. 
 
Negarandeh, R., Oskouie, F., Ahmadi, F., & Nikravesh, M. (2008). The meaning of 
patient advocacy for Iranian nurses. Nursing Ethics, 15(4), 457–467. 
https://doi.org/10.1177/0969733008090517. 
 
Noriega Rodríguez, L. (2016). Análisis de la legislación estatal y autonómica en materia 
de instrucciones previas o voluntades anticipadas. Anuario da Facultade de 
Dereito da Universidade da Coruña, 20, 29-71. 
doi:https://doi.org/10.17979/afdudc.2016.20.0.1912. 
 
Nursing and Midwifery Board of Australia. (2016). Registered Nurse Standards for 
Practice. Retrieved from. http://www.nursingmidwiferyboard.gov.au/Codes-
Guidelines-Statements/Professional-standards/registered-nurse-standards-for-
practice.aspx. 
 
~ 561 ~ 
Nursing and Midwifery Council. (2015). The Code: Professional Standards of Practice 
and Behaviour for Nurses and Midwives. Retrieved from. 
https://www.nmc.org.uk/globalassets/sitedocuments/nmc-publications/nmc-
code.pdf. 
 
Oberle, K., & Hughes, D. (2001). Doctors' and nurses' perceptions of ethical problems in 
end-of-life decisions. Journal of Advanced Nursing, 33(6), 707–715. 
https://doi.org/10.1046/j.1365-2648.2001.01710.x. 
 
Observatorio de Salud en Europa, & Escuela Andaluza de Salud Pública. (2005). 
Voluntad vital anticipada, cuidados paliativos y eutanasia. Informes estratégicos 
”La UE y el SSPA“ Nº 2-2005. 
 
Oficio del Senado comunicando la aprobación de una Moción sobre la elaboración de 
un Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Boletín Oficial de las Cortes Generales 
del Senado, S. I., n.º 731 (13 septiembre de 1999).  
 
Ojeda, M., & Gómez, M. (1999). Cuidados Paliativos: Control de Síntomas (3 ed.). 
Unidad de Medicina Paliativa. Hospital El Sabinal. Las Palmas de Gran Canaria: 
Asta Médica. 
 
Ojeda Martín, M., & Gómez Sancho, M. (2003). Cuidados Paliativos: control de 
síntomas. Las Palmas de Gran Canaria. Hospital Universitario de Gran Canaria 
Dr. Negrín. 
 
Oliveira Da Silva, P., & Pinto Coelho, M. I. (2012). Validación de las características 
definidoras del diagnóstico de enfermería Fatiga, en pacientes oncológicos. 
Revista latino-americana de Enfermagem, 20(3), 1-7.  
 
Oliveira, N., Chianca, T., & Rassool, G. H. (2008). A validation study of the nursing 
diagnosis anxiety in Brazil. International journal of nursing terminologies and 
classifications: the official journal of NANDA International., 19(3), 102-110. 
doi:10.1111/j.1744-618X.2008.00089.x. 
 
Pace, R., Pluye, P., Bartlett, G., Macaulay, A. C., Salsberg, J., Jagosh, J.,… Seller, R. 
(2012). Testing the reliability and efficiency of the pilot Mixed Methods Appraisal 
Tool (MMAT) for systematic mixed studies review. International Journal of 
Nursing Studies, 49(1), 47–53. https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2011.07.002. 
 
Padovani, A., & Clemente, M. (2008). Eutanasia y Legislación. Revista Ciencias 
Médicas, 12(2).  
 
Paganin, A., & Rabelo, E. R. (2013). Clinical validation of the nursing diagnoses of 
Impaired Tissue Integrity and Impaired Skin Integrity in patients subjected to 
cardiac catheterization. Journal of Advanced Nursing, 69(6), 1338-1345. 
doi:10.1111/j.1365-2648.2012.06125.x. 
 
Parpa, E., Mystakidou, K., Tsilika, E., Sakkas, P., Patiraki, E., Pistevou-Gombaki, K,… 
Gouliamos, A. (2010). Attitudes of health care professionals, relatives of 
advanced cancer patients and public towards euthanasia and physician assisted 
suicide. Health Policy, 97, 160-165. 
 
 
 
~ 562 ~ 
Parreiras Reis de Castro, M., Cafure Antunes, G., Pacelli Marcon, L. M., Silva Andrade, 
L., Rückl, S., & Ângelo Andrad, V. L. (2016). Eutanasia y suicidio asistido en 
países occidentales: una revisión sistemática. Revista Bioética (Impr.), 24(2), 
355-367.  
 
Patrick, D. L., Engelberg, R. A., & Curtis, J. R. (2001). Evaluating the quality of dying and 
death. Journal of Pain and Symptom Management, 22, 717–726. doi: 
10.1016=S0885-3924(01)00333-5 
 
Payne, S. A., Langley-Evans, A., & Hillier, R. (1996). Perceptions of a ‘‘good death’’: a 
comparative study of the views of hospice staff and patients. Palliative Medicine 
10, 307–312. 
 
Pérez-Cruz, P. E., & Francisco Acevedo, C. (2014). Escalas de estado funcional (o 
performance status) en cáncer. Acta gastroenterologica Latinoamericana, 25(3), 
219-226.  
 
Pessini, L., & Bertachini, L. (2006). Nuevas perspectivas en cuidados paliativos. Acta 
Bioethica, 12(2).  
 
Pirovano, M., Maltoni, M., Nanni, O., Marinari, M., Indelli, M., & Zaninetta, G. (1999). A 
new palliative prognostic score: a first step for the staging of terminally ill cancer 
patients. Italian Multicen-ter and Study Group on Palliative Care. Journal of Pain 
and Symptom Management, 17(4), 231-239.  
 
Pluye, P., & Hong, Q. N. (2014). Combining the Power of Stories and the Power of 
Numbers: Mixed Methods Research and Mixed Studies Reviews. Annual Review 
of Public Health, 35(1), 29-45. doi:https://doi.org/10.1146/annurev-publhealth-
032013-182440. 
 
Poles, K., & Bousso, R. S. (2011). Dignified death: concept development involving 
nurses and doctors in Pediatric Intensive Care Units. Nursing Ethics, 18(5), 694-
709. doi:10.1177/0969733011408043. 
 
Porock, D., Pollock, K., & Jurgens, F. (2009). Dying in public: the nature of dying in an 
acute hospital setting. Journal of Housing for the Elderly, 23(1–2), 19. 
https://doi.org/10.1080/ 02763890802664521. 
 
Porta i Sales, J. (2000). Sedación en Cuidados Paliativos: Reflexiones Éticas. Acta 
Bioethica, 6(1), 77-87. doi:http://dx.doi.org/10.4067/S1726-
569X2000000100006. 
  
Porta, J., Gómez Batiste, X., & Tuca, A. (2008). Control de síntomas en pacientes con 
cánceres avanzados y terminal. Madrid: Arán Ediciones S.L. 
 
Proposición no de Ley 14/02 sobre cuidados paliativos. Boletín Oficial de las Cortes 
Generales del Congreso de los Diputados, serie D, n.º 191 (25 abril de 2005). 
 
Proulx, K., & Jacelon, C. (2004). Dying with dignity: The good patients versus the good 
death. American Journal of Hospice and Palliative Medicine, 21(2), 116-120. 
 
 Quill, T. E., Cassel, C. K., & Meier, D. E. (1992). Care of the hopelessly ill. Proposed 
clinical criteria for physician-assisted suicide. The New England Journal of 
Medicine, 327(19), 1380-1384. doi:10.1056/nejm199211053271911. 
 
~ 563 ~ 
Rafael, A. R. (1998). Nurses who run with the wolves: the power and caring dialectic 
revisited. ANS. Advances in Nursing Science, 21, 29-42. 
 
Raijmakers, N., Fradsham, S., Van Zuylen, L., Mayland, C., Ellershaw, J., & Van der 
Heide, A. (2011). Variation in attitudes towards artificial hydration at the end of 
the life: a systematic review. Current Opinion in Supportive and Palliative Care, 
5(3), 265-272. doi:10.1097/SPC.0b013e3283492ae0. 
 
Randall, F., & Downie, R. S. (1996). Palliative care ethics. A Good Companion. Oxford: 
Oxford Medical Publications. 
 
Rankin, M. A., Donahue, M. P., Davis, K., Katseres, J. K., Wedig, J. A., Johnson, M.,… 
Maas, M. (1998). Dignified dying as a nursing outcome. Outcomes Management 
for Nursing Practice, 2(3), 105-110. 
 
Ranse, K., Yates, P., & Coye, F. (2012). End-of-life care in the intensive care setting: a 
descriptive exploratory qualitative study of nurses’ beliefs and practices. 
Australian Critical Care, 25, 4–12. 
 
Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre por el que se establece la cartera de 
servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su 
actualización. Boletín Oficial del Estado n.º 222 (16/9/2006). 
 
Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 
2016, relativo a la protección de las personas físicas en lo que respecta al 
tratamiento de datos personales y a la libre circulación de estos datos y por el 
que se deroga la Directiva 95/46/CE (Reglamento general de protección de 
datos) (Texto pertinente a efectos del EEE). Retrieved from 
http://data.europa.eu/eli/reg/2016/679/oj. 
 
Reguant-Álvarez, M., & Torrado-Fonseca, M. (2016). El método Delphi REIRE, Revista 
d’Innovació i Recerca en Educació, 9(1), 87-102. doi:10.1344/reire2016.9.1916.  
 
Reyes, P., & Delong-Tapia, R. (2010). Some ethical dilemmas in the medical praxis. 
Archivos de Cardiología de Mexico, 80(4), 338-342.  
 
Rhymes, J. (1996). Barriers to Palliative Medicine. Cancer Control, 3(3), 230-235.  
 
Rycroft-Malone, J., Kitson, A., Harvey, G., McCormack, B., Seers, K., Titchen,  A.,….  
Estabrooks,  C.  (2002).  Ingredients  for  change: revisiting a conceptual 
framework. Quality and Safety in Health Care 11, 174–180 
http://www.qhc.bmjjournals.com 
 
Rivas, J., Vilches, Y., Muñoz, D., Altisent, R., Gisbert, A., Loncan, P.,… Porta i Sales, J. 
(2006). Consentimiento informado en cuidados paliativos. Cuadernos de 
bioética: revista oficial de la Asociación Española de Bioética y Ética Médica, 59, 
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ANEXO I. CRITERIO DE RESULTADO DE ENFERMERÍA 
1307: MUERTE DIGNA  
 
MUERTE DIGNA                       1307 
 
Definición: Acciones personales para mantener el control cuando se aproxima el final 
de la vida. 
 
PUNTUACIÓN DIANA DEL RESULTADO: Mantener a____ Aumentar a_____ 
 
 
                                                                           Nunca           Raramente       A veces        Frecuentemente      Siempre 
                                                                         demostrado   demostrado    demostrado      demostrado          demostrado 
 
PUNTUACIÓN GLOBAL  
DEL RESULTADO___                                     1_____ _    _2_____      _3____            _4___          _  _5__                            
 
Indicadores: 
[130701] Pone los asuntos en orden 
[130702] Expresa esperanza 
[130703] Participa en las decisiones  
               relacionadas con los cuidados 
[130704] Participa en las decisiones  
               sobre la hospitalización 
[130705] Participa en las decisiones  
               sobre el estado de reanimación 
[130706] Controla las decisiones sobre  
               la donación de órganos 
[130707] Participa en la planificación  
               del funeral 
[130708] Mantiene el testamento actual 
[130709] Mantiene las Instrucciones Previas 
[130710] Resuelve aspectos importantes 
[130711] Comparte sentimientos sobre la muerte 
[130712] Se reconcilia con sus relaciones 
[130713] Finaliza objetivos significativos 
[130714] Mantiene el sentido de control  
               del tiempo que le resta 
[130715] Intercambia afecto con los demás 
[130716] Se desconecta gradualmente de  
               personas significativas 
[130717] Recuerda memorias de su vida 
[130718] Revisa logros de su vida 
[130719] Comenta experiencias espirituales 
[130720] Comenta preocupaciones espirituales 
[130721] Mantiene independencia física 
[130722] Controla las elecciones de tratamiento 
[130723] Controla la ingesta de alimentos/bebidas 
[130724] Controla las posesiones personales 
[130725] Expresa preparación para morir 
 
Dominio: Salud psicosocial (III)    Clase: Adaptación psicosocial (N) 3.a edición 2004, revisado 
2013 
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ANEXO II: PRIMER CUESTIONARIO ENVIADO A LOS 
EXPERTOS DEL ÁMBITO CLÍNICO 
 
                                                 
 
 
 
CÉDULA DE DATOS LABORALES Y ACADÉMICOS 
 
 
 
N.º de caso:    
 
Fecha:    
 
 
 
Lea atentamente las preguntas y elija una única respuesta que debe marcar con un 
aspa (X) en el recuadro correspondiente. Los resultados de este cuestionario son 
estrictamente confidenciales y en ningún caso accesibles a otras personas. 
 
 
 
 
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACIÓN 
 
 
 
1. Hospital en el que realiza su desempeño profesional: 
 
 Hospital público de la Comunidad de Madrid: 
 
 
 
 
 Hospital privado: 
 
 
 
 
 
 
2. Unidad de hospitalización en la que desarrolla su actividad profesional: 
 
 Geriatría 
 
 Oncología médica 
 
 Medicina Interna 
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 Unidad de Cuidados Paliativos 
 
 Hematología médica 
 
 
3. Turno en el que desempeña su actividad profesional: 
 
 Mañana y noche 
 
 Tarde y noche 
 
 Noche fijo 
 
 Antiestrés 
 
 
4. Formación básica reglada: 
 
 Diplomatura en Enfermería 
 
 Grado en Enfermería 
 
 Máster en Enfermería 
 
 Doctorado en Enfermería 
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CRITERIO DE RESULTADO DE ENFERMERÍA 1307: 
MUERTE DIGNA 
 
 
Autores: Moorhead S, Johnson M, Maas ML, Swanson E 
 
Con la realización de este estudio de investigación se pretende aumentar la calidad de 
los cuidados que los profesionales de Enfermería brindan a los pacientes terminales y 
contribuir al avance científico de la investigación en resultados sensibles a la práctica 
clínica. 
 
A continuación, se presenta un cuestionario compuesto por una serie de preguntas 
abiertas y/o cerradas sobre la estructura y composición del Criterio de Resultado de 
Enfermería 1307: “Muerte Digna”, con el fin de conocer el juicio de los expertos sobre la 
precisión y pertinencia de esta herramienta cómo evaluadora del resultado de “muerte 
digna” en los pacientes terminales. 
 
Este cuestionario será autoadministrado y la información recogida será totalmente 
confidencial y anónima, utilizándose exclusivamente para cumplir los objetivos de la 
investigación 
 
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACIÓN 
 
 
1. La Clasificación de Resultados de Enfermería (NOC) define el Criterio de 
Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna como las “acciones personales para 
mantener el control cuando se aproxima el final de la vida”. 
 
a. ¿Cree que esta definición es representativa, aplicable y válida para este Criterio 
de Resultado? Justifique su respuesta 
 
b. Si no es así, ¿podría proponer una definición para este Criterio de Resultado? 
 
 
2. A continuación, se presentan los 25 indicadores que comprenden el Criterio de 
Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna.  
 
a. ¿Considera que dichos indicadores sirven para valorar el fenómeno o resultado 
de la “muerte digna” en los pacientes? Lea atentamente cada uno de ellos y 
puntúelos, marcando con una cruz (X) la opción elegida y justificando su 
respuesta. Las siguientes opciones son: 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
TA = totalmente de acuerdo 
A = de acuerdo 
I = indiferente 
D = en desacuerdo 
TD = totalmente en desacuerdo 
~ 577 ~ 
 
INDICADOR 
 
 
PUNTUACIÓN  
 
 
[130701] Pone los asuntos en orden 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
 
[130702] Expresa esperanza 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130703] Participa en las decisiones 
relacionadas con los cuidados 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130704] Participa en las decisiones 
sobre la hospitalización 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130705] Participa en las decisiones 
sobre el estado de reanimación 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación 
Comentarios: 
 
[130706] Controla las decisiones sobre 
la donación de órganos 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130707] Participa en la planificación 
del funeral 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
 
[130708] Mantiene el testamento actual 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130709] Mantiene las Instrucciones 
Previas 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
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 [130710] Resuelve aspectos 
importantes 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
[130711] Comparte sentimientos sobre 
la muerte 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación 
Comentarios: 
 
 
[130712] Se reconcilia con sus 
relaciones 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130713] Finaliza objetivos 
significativos 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130714] Mantiene el sentido de 
control del tiempo que le resta 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130715] Intercambia afecto con los 
demás 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130716] Se desconecta gradualmente 
de personas significativas 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130717] Recuerda memorias de su 
vida 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130718] Revisa logros de su vida 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130719] Comenta experiencias 
espirituales 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
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[130720] Comenta preocupaciones 
espirituales 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130721] Mantiene independencia 
física 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130722] Controla las elecciones de 
tratamiento 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130723] Controla la ingesta de 
alimentos/bebidas 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130724] Controla las posesiones 
personales 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130725] Expresa preparación para 
morir 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
b. ¿Podría proponer más indicadores del resultado de “muerte digna” diferentes a 
los expuestos anteriormente? 
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3. La NOC propone la siguiente escala de medición para los indicadores 
comentados anteriormente: 
 
1. Nunca demostrado 
2. Raramente demostrado 
3. A veces demostrado 
4. Frecuentemente demostrado 
5. Siempre demostrado 
 
 
a. ¿Considera que esta escala de medición es pertinente para medirlos? Justifique 
su respuesta. 
 
b. Si no es así, ¿podría proponer otra escala, instrumento o método para medir 
dichos indicadores? Justifique su respuesta. 
 
 
 
 
 
 
 
4. ¿Considera que, el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna, 
evalúa adecuadamente los cuidados terminales y garantizadores de una muerte 
diga, que los profesionales de enfermería brindan a los pacientes subsidiarios de 
los mismos? Justifique su respuesta. 
 
 
 
 
 
 
 
5. ¿Considera que, el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna, 
mide la situación de un paciente terminal o paliativo en cualquier momento y 
permite seguir los cambios del resultado en todo el espacio de tiempo? Justifique 
su respuesta. 
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ANEXO III: PRIMER CUESTIONARIO ENVIADO A LOS 
EXPERTOS DEL ÁMBITO DOCENTE E INVESTIGADOR 
 
             
                                                 
 
 
 
 
CÉDULA DE DATOS LABORALES Y ACADÉMICOS 
 
 
 
N.º de caso:    
 
Fecha:    
 
 
 
Lea atentamente las preguntas y elija una única respuesta que debe marcar con un 
aspa (X) en el recuadro correspondiente. Los resultados de este cuestionario son 
estrictamente confidenciales y en ningún caso accesibles a otras personas. 
 
 
 
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACIÓN 
 
 
1. Categoría de Profesor que tiene en la universidad en la que desempeña su 
labor docente:  
 
 Profesor Colaborador  
 
 Profesor Visitante  
 
 Profesor Asociado Clínico  
 
 Profesor Asociado LOU  
 
 Profesor Ayudante Doctor  
 
 Profesor Contratado Doctor  
 
 Profesor Titular de Escuela Universitaria  
 
 Profesor Titular de Facultad  
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 Catedrático de Escuela Universitaria  
 
 Catedrático de Facultad  
 
 Otros  
 
 
2. Indique el centro académico en el que desempeña su labor docente:  
 
 Facultad o Escuela pública:  
 
 
 Facultad o Escuela privada:  
 
______________________________________________________________ 
 
 
3. ¿Tiene un Doctorado en Enfermería?  
 
 Si  
 
 No  
 
 
4. ¿Tiene un Doctorado en Enfermería con el desarrollo de una tesis relevante 
para el Criterio de Resultado de interés?  
 
 Si  
 
¿Cuál es el título?  
 
______________________________________________________________ 
 
 No  
 
 
5. ¿Ha publicado algún artículo o estudio de investigación en el Criterio de 
Resultado “Muerte Digna” en una revista científica con revisores? 
 
 Si  
 
¿Cuántos? _________________  
 
 No  
 
 
6. ¿Ha publicado investigaciones sobre el Criterio de Resultado “Muerte Digna” o 
contenido relevante para el mismo?  
 
 Si  
 
¿Cuántos? _________________  
 
 No 
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CRITERIO DE RESULTADO DE ENFERMERÍA 1307: 
MUERTE DIGNA 
 
 
Autores: Moorhead S, Johnson M, Maas ML, Swanson E 
 
Con la realización de este estudio de investigación se pretende aumentar la calidad de 
los cuidados que los profesionales de Enfermería brindan a los pacientes terminales y 
contribuir al avance científico de la investigación en resultados sensibles a la práctica 
clínica. 
 
A continuación, se presenta un cuestionario compuesto por una serie de preguntas 
abiertas y/o cerradas sobre la definición y estructura del Criterio de Resultado de 
Enfermería 1307: “Muerte Digna”, con el fin de conocer el juicio de los expertos sobre la 
precisión y pertinencia de esta herramienta cómo evaluadora del resultado de “muerte 
digna” en los pacientes terminales. 
 
Este cuestionario será autoadministrado y la información recogida será totalmente 
confidencial y anónima, utilizándose exclusivamente para cumplir los objetivos de la 
investigación. 
 
 
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACIÓN 
 
 
1. La Clasificación de Resultados de Enfermería (NOC) define el Criterio de 
Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna como las “acciones personales para 
mantener el control cuando se aproxima el final de la vida”. 
 
c. ¿Cree que esta definición es representativa, aplicable y válida para este Criterio 
de Resultado? Justifique su respuesta 
 
d. Si no es así, ¿podría proponer una definición para este Criterio de Resultado? 
 
 
2. A continuación, se presentan los 25 indicadores que comprenden el Criterio de 
Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna.  
 
c. ¿Considera que dichos indicadores sirven para valorar el fenómeno o resultado 
de la “muerte digna” en los pacientes? Lea atentamente cada uno de ellos y 
puntúelos, marcando con una cruz (X) la opción elegida y justificando su 
respuesta. Las siguientes opciones son: 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
TA = totalmente de acuerdo 
A = de acuerdo 
I = indiferente 
D = en desacuerdo 
TD = totalmente en desacuerdo 
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INDICADOR 
 
 
PUNTUACIÓN 
 
 
[130701] Pone los asuntos en orden 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
 
[130702] Expresa esperanza 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130703] Participa en las decisiones 
relacionadas con los cuidados 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130704] Participa en las decisiones 
sobre la hospitalización 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130705] Participa en las decisiones 
sobre el estado de reanimación 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación 
Comentarios: 
 
 
[130706] Controla las decisiones sobre 
la donación de órganos 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130707] Participa en la planificación 
del funeral 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
 
[130708] Mantiene el testamento actual 
 
 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130709] Mantiene las Instrucciones 
Previas 
 
 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios:  
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[130710] Resuelve aspectos 
importantes 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
[130711] Comparte sentimientos sobre 
la muerte 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación 
Comentarios: 
 
 
[130712] Se reconcilia con sus 
relaciones 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130713] Finaliza objetivos 
significativos 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130714] Mantiene el sentido de 
control del tiempo que le resta 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130715] Intercambia afecto con los 
demás 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130716] Se desconecta gradualmente 
de personas significativas 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130717] Recuerda memorias de su 
vida 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130718] Revisa logros de su vida 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130719] Comenta experiencias 
espirituales 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
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[130720] Comenta preocupaciones 
espirituales 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130721] Mantiene independencia 
física 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130722] Controla las elecciones de 
tratamiento 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130723] Controla la ingesta de 
alimentos/bebidas 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130724] Controla las posesiones 
personales 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130725] Expresa preparación para 
morir 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
 
d. ¿Podría proponer más indicadores del resultado de “muerte digna” diferentes a 
los expuestos anteriormente? 
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3. La NOC propone la siguiente escala de medición para los indicadores 
comentados anteriormente: 
 
6. Nunca demostrado 
7. Raramente demostrado 
8. A veces demostrado 
9. Frecuentemente demostrado 
10. Siempre demostrado 
 
 
c. ¿Considera que esta escala de medición es pertinente para medirlos? Justifique 
su respuesta. 
 
d. Si no es así, ¿podría proponer otra escala, instrumento o método para medir 
dichos indicadores? Justifique su respuesta. 
 
 
 
 
 
 
 
4. ¿Considera que, el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna, 
evalúa adecuadamente los cuidados terminales y garantizadores de una muerte 
diga, que los profesionales de enfermería brindan a los pacientes subsidiarios de 
los mismos? Justifique su respuesta. 
 
 
 
 
 
 
 
5. ¿Considera que, el Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte Digna, 
mide la situación de un paciente terminal o paliativo en cualquier momento y 
permite seguir los cambios del resultado en todo el espacio de tiempo? Justifique 
su respuesta. 
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ANEXO IV: CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN 
A LOS DIRECTORES DE LOS CENTROS DOCENTES 
 
                                     
 
CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN PARA PROFESORES DE 
ENFERMERÍA 
 
Ilustrísimo/a Sr/a. Director/a: 
 
Mi nombre es Carmen Karbasi Santos. Soy una doctoranda matriculada en el Programa 
de Doctorado “Cuidados en Salud” de la Facultad de Enfermería, Fisioterapia y 
Podología de la Universidad Complutense de Madrid. Actualmente disfruto de un 
contrato Predoctoral en dicha facultad, en la categoría de Personal Docente e 
Investigador en formación (PDI). 
 
Quisiera solicitar la colaboración de los profesores de la Facultad, Escuela o 
Departamento de Enfermería que desempeñan su labor docente en su centro, para un 
estudio de investigación sobre la validación teórica del Criterio de Resultado de 
Enfermería 1307: “Muerte digna” que estoy llevando a cabo, en colaboración con la 
Facultad de Enfermería de la Universidad Complutense de Madrid.  
 
Con la realización de este estudio de investigación se pretende aumentar la calidad de 
los cuidados que los profesionales de Enfermería brindan a los pacientes terminales y, 
contribuir al avance científico de la investigación en resultados sensibles a la práctica 
clínica. 
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Se trata de la realización de un estudio tipo Delphi, basado en un panel de expertos y 
que persigue obtener el grado de consenso o acuerdo entre especialistas o personas 
significativas por sus experiencias previas y conocimientos, así como por la 
representatividad de sus puntos de vista, sobre la idoneidad y adecuación del Criterio 
de Resultado de Enfermería o NOC “Muerte Digna”. 
 
Este proceso iterativo se realizará en dos o tres rondas. Estos expertos serán sometidos 
individualmente a una serie de cuestionarios en profundidad que se intercalarán con 
retroalimentación de lo expresado por el grupo y que, partiendo de una exploración 
abierta, tras las sucesivas devoluciones, producirán una opinión que representa al 
grupo. 
 
Estos cuestionarios serán autoadministrados y la información recogida será totalmente 
confidencial y anónima, utilizándose exclusivamente para cumplir los objetivos de la 
investigación.  
 
Por todo ello quiero solicitar la colaboración de manera personal de los profesores de 
Enfermería de su centro para llevar a cabo este estudio. Agradezco su atención y la 
colaboración en el proyecto.  
 
Si necesita más información, no dude en contactar conmigo en el siguiente correo 
electrónico o en los siguientes teléfonos de contacto: 
 Teléfonos: 91 394 18 92/ 645 639 492 
  Correo electrónico: ckarbasi@ucm.es 
 
 
Cordialmente. 
                                                                                      
                                                                 Carmen Karbasi Santos 
                                                                 Personal Docente e Investigador en formación 
 
 
Madrid, 12 de febrero del año 2018 
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ANEXO V: CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN 
A LOS DECANOS DE LOS CENTROS DOCENTES 
 
                                     
 
CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN PARA PROFESORES DE 
ENFERMERÍA 
 
Ilustrísimo/a Sr/a. Decano/a: 
 
Mi nombre es Carmen Karbasi Santos. Soy una doctoranda matriculada en el Programa 
de Doctorado “Cuidados en Salud” de la Facultad de Enfermería, Fisioterapia y 
Podología de la Universidad Complutense de Madrid. Actualmente disfruto de un 
contrato Predoctoral en dicha facultad, en la categoría de Personal Docente e 
Investigador en formación (PDI). 
 
Quisiera solicitar la colaboración de los profesores de la Facultad, Escuela o 
Departamento de Enfermería que desempeñan su labor docente en su centro, para un 
estudio de investigación sobre la validación teórica del Criterio de Resultado de 
Enfermería 1307: “Muerte digna” que estoy llevando a cabo, en colaboración con la 
Facultad de Enfermería de la Universidad Complutense de Madrid.  
 
Con la realización de este estudio de investigación se pretende aumentar la calidad de 
los cuidados que los profesionales de Enfermería brindan a los pacientes terminales y, 
contribuir al avance científico de la investigación en resultados sensibles a la práctica 
clínica. 
 
Se trata de la realización de un estudio tipo Delphi, basado en un panel de expertos y 
que persigue obtener el grado de consenso o acuerdo entre especialistas o personas 
significativas por sus experiencias previas y conocimientos, así como por la 
representatividad de sus puntos de vista, sobre la idoneidad y adecuación del Criterio 
de Resultado de Enfermería o NOC “Muerte Digna”. 
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Este proceso iterativo se realizará en dos o tres rondas. Estos expertos serán sometidos 
individualmente a una serie de cuestionarios en profundidad que se intercalarán con 
retroalimentación de lo expresado por el grupo y que, partiendo de una exploración 
abierta, tras las sucesivas devoluciones, producirán una opinión que representa al 
grupo. 
 
Estos cuestionarios serán autoadministrados y la información recogida será totalmente 
confidencial y anónima, utilizándose exclusivamente para cumplir los objetivos de la 
investigación.  
 
Por todo ello quiero solicitar la colaboración de manera personal de los profesores de 
Enfermería de su centro para llevar a cabo este estudio. Agradezco su atención y la 
colaboración en el proyecto.  
 
Si necesita más información, no dude en contactar conmigo en el siguiente correo 
electrónico o en los siguientes teléfonos de contacto: 
 Teléfonos: 91 394 18 92/ 645 639 492 
  Correo electrónico: ckarbasi@ucm.es 
 
 
Cordialmente. 
                                                                                      
                                                                 Carmen Karbasi Santos 
                                                                 Personal Docente e Investigador en formación 
 
 
Madrid, 01 de enero del año 2018 
 
 
 
 
 
 
~ 592 ~ 
ANEXO VI: CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN 
PARA PROFESIONALES DE ENFERMERÍA 
 
                                     
 
CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN PARA LOS 
PROFFESIONALES DE ENFERMERÍA 
 
Apreciado/a Sr/a. Director/a: 
 
Mi nombre es Carmen Karbasi Santos. Soy una doctoranda matriculada en el Programa 
de Doctorado “Cuidados en Salud” de la Facultad de Enfermería, Fisioterapia y 
Podología de la Universidad Complutense de Madrid. Actualmente disfruto de un 
contrato Predoctoral en dicha facultad, en la categoría de Personal Docente e 
Investigador en formación (PDI). 
 
Quisiera solicitar la colaboración de los profesionales de Enfermería que desempeñan 
su labor profesional en su hospital, en las unidades de hospitalización de Cuidados 
Paliativos, Medicina Interna, Geriatría, Oncología y Hematología, para un estudio de 
investigación sobre la validación teórica del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: 
“Muerte digna” que estoy llevando a cabo, en colaboración con la Facultad de 
Enfermería de la Universidad Complutense de Madrid.  
 
Con la realización de este estudio de investigación se pretende aumentar la calidad de 
los cuidados que los profesionales de Enfermería brindan a los pacientes terminales y, 
contribuir al avance científico de la investigación en resultados sensibles a la práctica 
clínica. 
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Se trata de la realización de un estudio tipo Delphi, basado en un panel de expertos y 
que persigue obtener el grado de consenso o acuerdo entre especialistas o personas 
significativas por sus experiencias previas y conocimientos, así como por la 
representatividad de sus puntos de vista, sobre la idoneidad y adecuación del Criterio 
de Resultado de Enfermería o NOC “Muerte Digna”. 
 
Este proceso iterativo se realizará en dos o tres rondas. Estos expertos serán sometidos 
individualmente a una serie de cuestionarios en profundidad que se intercalarán con 
retroalimentación de lo expresado por el grupo y que, partiendo de una exploración 
abierta, tras las sucesivas devoluciones, producirán una opinión que representa al 
grupo. 
 
Estos cuestionarios serán autoadministrados y la información recogida será totalmente 
confidencial y anónima, utilizándose exclusivamente para cumplir los objetivos de la 
investigación.  
 
Por todo ello quiero solicitar la colaboración de manera personal de los profesionales de 
Enfermería de su hospital para llevar a cabo este estudio. Agradezco su atención y la 
colaboración en el proyecto.  
 
Cordialmente. 
                                                                                      
                                                                                          Carmen Karbasi Santos 
                                                                                    Personal Docente e Investigador 
en formación 
 
 
Madrid, 01 de enero del año 2018 
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ANEXO VII: CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN 
PARA INVESTIGADORES EN ENFERMERÍA 
 
                                     
 
CARTA DE SOLICITUD DE PARTICIPACIÓN PARA LOS INVESTIGADORES 
EN ENFERMERÍA 
 
Apreciado/a Sr/a. Investigador/a: 
 
Mi nombre es Carmen Karbasi Santos. Soy una doctoranda matriculada en el Programa 
de Doctorado “Cuidados en Salud” de la Facultad de Enfermería, Fisioterapia y 
Podología de la Universidad Complutense de Madrid. Actualmente disfruto de un 
contrato Predoctoral en dicha facultad, en la categoría de Personal Docente e 
Investigador en formación (PDI). 
 
Quisiera solicitar su colaboración para un estudio de investigación sobre la validación 
teórica del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: “Muerte digna” que estoy llevando 
a cabo, en colaboración con la Facultad de Enfermería de la Universidad Complutense 
de Madrid.  
 
Con la realización de este estudio de investigación se pretende aumentar la calidad de 
los cuidados que los profesionales de Enfermería brindan a los pacientes terminales y, 
contribuir al avance científico de la investigación en resultados sensibles a la práctica 
clínica. 
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Se trata de la realización de un estudio tipo Delphi, basado en un panel de expertos y 
que persigue obtener el grado de consenso o acuerdo entre especialistas o personas 
significativas por sus experiencias previas y conocimientos, así como por la 
representatividad de sus puntos de vista, sobre la idoneidad y adecuación del Criterio 
de Resultado de Enfermería o NOC “Muerte Digna”. 
 
Este proceso iterativo se realizará en dos o tres rondas. Estos expertos serán sometidos 
individualmente a una serie de cuestionarios en profundidad que se intercalarán con 
retroalimentación de lo expresado por el grupo y que, partiendo de una exploración 
abierta, tras las sucesivas devoluciones, producirán una opinión que representa al 
grupo. 
 
Estos cuestionarios serán autoadministrados y la información recogida será totalmente 
confidencial y anónima, utilizándose exclusivamente para cumplir los objetivos de la 
investigación.  
 
Por todo ello quiero solicitar la colaboración de manera personal de los profesionales de 
Enfermería de su hospital para llevar a cabo este estudio. Agradezco su atención y la 
colaboración en el proyecto.  
 
Cordialmente. 
                                                                                      
                                                                                          Carmen Karbasi Santos 
                                                                                    Personal Docente e Investigador 
en formación 
 
 
Madrid, 01 de enero del año 2018 
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ANEXO VIII: SEGUNDO CUESTIONARIO ENVIADO A 
LOS EXPERTOS 
 
CRITERIO DE RESULTADO DE ENFERMERÍA 1307: 
MUERTE DIGNA 
 
 
En la literatura científica los términos “buena muerte” y “muerte digna” se conceptualizan 
de forma bien distinta. Una “buena muerte” es aquella en la que se mantiene el control 
del dolor y los síntomas físicos, se brinda un apoyo social, espiritual y emocional, se 
respeta la dignidad y privacidad del paciente, y se cumplen sus últimas voluntades en 
su derecho a decidir sobre el sitio, momento y la forma de su propio fallecimiento. La 
“muerte digna” es el derecho que ostenta todo paciente que padece una enfermedad 
irreversible e incurable y que se halla en un estado de salud terminal, de decidir y 
manifestar su deseo de rechazar procedimientos, ya sean: quirúrgicos invasivos, de 
hidratación, de alimentación y hasta de reanimación por vía artificial, por resultar los 
mismos extraordinarios y desproporcionados en relación con la perspectiva de mejora y 
por generarle al paciente aún más dolor y sufrimiento. 
 
En la primera fase, se ha observado que muchos comentarios y respuestas estaban 
enfocadas a las acciones/intervenciones que los profesionales de Enfermería realizaban 
para proporcionar una “muerte digna” a sus pacientes. Por tanto, y en ese caso 
estaríamos hablando de la taxonomía NIC (Intervenciones). Nuestro trabajo se enmarca 
en la taxonomía NOC, que ordena y clasifica los resultados sensibles a las 
intervenciones de la enfermera, permitiendo evaluar la calidad de los cuidados 
proporcionados y medir los resultados obtenidos en los pacientes.  
 
Los objetivos de esta segunda ronda son:  
 
1. Determinar los indicadores consensuados como facilitadores o aseguradores de 
una muerte digna. 
 
2. Conceptualizar el término “muerte digna” en base a la opinión de los expertos. 
 
A continuación, se presenta el segundo cuestionario, elaborado tras el minucioso 
análisis de los resultados obtenidos en la primera ronda. En él se han planteado la 
valoración de dos aspectos del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: Muerte digna: 
 
 
1. Definición del CRE: se proponen dos: la primera es la que se contempla en la 
NOC y la segunda es una de elaboración propia basada en la literatura científica. 
 
2. Indicadores del CRE: examinados en tres apartados: 
 
a. Puntuación de aquellos indicadores del CRE 1307: "muerte digna" y 
de los descritos por la literatura que carecen de consenso. 
 
b. Propuesta para renombrar a dichos indicadores. 
 
c. Eliminación o aceptación definitiva de los mismos. 
 
 
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACIÓN 
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1. Con relación a la definición del Criterio de Resultado de Enfermería 1307: 
Muerte digna puntúe cada una de las siguientes definiciones:  
 
DEFINICIÓN PUNTUACIÓN 
 
Aportada por la NOC: “acciones 
personales para mantener el control 
cuando se aproxima el final de la vida”. 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
Derecho del paciente a morir sin ningún 
tipo de sufrimiento, evitando así el uso 
de medios que ocasionen el 
encarnizamiento terapéutico, y 
respetando y cumpliendo sus últimas 
voluntades sobre su fallecimiento 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
 
2. A continuación, se presentan los indicadores del Criterio de Resultado de 
Enfermería 1307: Muerte Digna sobre los que no se ha alcanzado un consenso. 
 
a. ¿Considera que dichos indicadores sirven para valorar el fenómeno o 
resultado de la “muerte digna” en los pacientes? Lea atentamente cada uno 
de ellos y puntúelos, marcando con una cruz (X) la opción elegida y 
justificando su respuesta. Las siguientes opciones son: 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
INDICADOR PUNTUACIÓN 
 
 
[130701] Pone los asuntos en orden 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
 
[130702] Expresa esperanza 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130707] Participa en la planificación 
del funeral 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
TA = totalmente de acuerdo 
A = de acuerdo 
I = indiferente 
D = en desacuerdo 
TD = totalmente en desacuerdo 
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[130708] Mantiene el testamento actual 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación 
Comentarios: 
 
 
[130709] Mantiene las Instrucciones 
Previas 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130712] Reconcilia sus relaciones 
personales 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130713] Finaliza objetivos 
significativos 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación 
Comentarios: 
 
 
[130714] Mantiene el sentido de 
control del tiempo que le queda 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130715] Intercambia afecto con los 
demás 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130716] Se desconecta gradualmente 
de personas significativas 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130717] Recuerda memorias de su 
vida 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130718] Revisa logros de su vida 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130719] Comenta experiencias 
espirituales 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
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[130720] Comenta preocupaciones 
espirituales 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
 
[130721] Mantiene independencia 
física 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130723] Controla la ingesta de 
alimentos/bebidas 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130724] Controla las posesiones 
personales 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130725] Expresa preparación para 
morir 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
Verbaliza la satisfacción espiritual 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
Expresa sus últimas voluntades sobre 
el inminente final de la vida 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
Resuelve las preocupaciones 
personales y familiares 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
Revisa las experiencias de vida 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
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b. Proponga su propuesta o modificación para nombrar a cada uno de los 
indicadores planteados:  
 
 
INDICADOR MODIFICACIÓN 
 
[130701] Pone los asuntos en orden 
 
 
 
 
[130702] Expresa esperanza 
 
 
 
 
 
[130707] Participa en la planificación 
del funeral 
 
 
 
 
[130708] Mantiene el testamento actual 
 
 
 
 
 
[130709] Mantiene las Instrucciones 
Previas 
 
 
 
 
[130712] Reconcilia sus relaciones 
personales 
 
 
 
[130713] Finaliza objetivos 
significativos 
 
 
 
 
[130714] Mantiene el sentido de 
control del tiempo que le queda 
 
 
 
 
[130715] Intercambia afecto con los 
demás 
 
 
 
[130716] Se desconecta gradualmente 
de personas significativas 
 
 
 
 
[130717] Recuerda memorias de su 
vida 
 
 
 
 
[130718] Revisa logros de su vida 
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[130719] Comenta experiencias 
espirituales 
 
 
 
[130720] Comenta preocupaciones 
espirituales 
 
 
 
 
[130721] Mantiene independencia 
física 
 
 
 
 
[130723] Controla la ingesta de 
alimentos/bebidas 
 
 
 
 
[130724] Controla las posesiones 
personales 
 
 
 
[130725] Expresa preparación para 
morir 
 
 
 
 
Verbaliza la satisfacción espiritual 
 
 
 
 
Expresa sus últimas voluntades sobre 
el inminente final de la vida 
 
 
 
Resuelve las preocupaciones 
personales y familiares 
 
 
 
Revisa las experiencias de vida 
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c. Puntúe con un SI o un NO, si eliminase de forma definitiva cada uno de los 
siguientes indicadores del CRE 1307: Muerte Digna: 
 
 
INDICADOR 
 
 
SI/NO 
 
[130701] Pone los asuntos en orden 
 
 
 
 
 
[130702] Expresa esperanza 
 
 
 
 
 
[130707] Participa en la planificación 
del funeral 
 
 
 
 
[130708] Mantiene el testamento actual 
 
 
 
 
 
[130709] Mantiene las Instrucciones 
Previas 
 
 
 
 
[130712] Reconcilia sus relaciones 
personales 
 
 
 
[130713] Finaliza objetivos 
significativos 
 
 
 
 
[130714] Mantiene el sentido de 
control del tiempo que le queda 
 
 
 
 
[130715] Intercambia afecto con los 
demás 
 
 
 
[130716] Se desconecta gradualmente 
de personas significativas 
 
 
 
 
[130717] Recuerda memorias de su 
vida 
 
 
 
[130718] Revisa logros de su vida 
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[130719] Comenta experiencias 
espirituales 
 
 
 
[130720] Comenta preocupaciones 
espirituales 
 
 
 
 
[130721] Mantiene independencia 
física 
 
 
 
 
[130723] Controla la ingesta de 
alimentos/bebidas 
 
 
 
 
[130724] Controla las posesiones 
personales 
 
 
 
[130725] Expresa preparación para 
morir 
 
 
 
 
Verbaliza la satisfacción espiritual 
 
 
 
 
Expresa sus últimas voluntades sobre 
el inminente final de la vida 
 
 
 
Resuelve las preocupaciones 
personales y familiares 
 
 
 
Revisa las experiencias de vida 
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ANEXO IX. TRADUCCIÓN AL INGLÉS DE LA VERSIÓN 
EN ESPAÑOL DEL CRITERIO DE RESULTADO DE 
ENFERMERÍA 1307: MUERTE DIGNA 
 
DIGNIFIED LIFE CLOSURE                1307 
 
Definition: Personal actions to maintain control when approaching end of life. 
 
OUTCOME TARGET RATING: Maintain at____ Increase to_____ 
 
 
                                                                                     Never              Rarely            Sometimes             Often               Consistently 
                                                                                          Demonstrated     Demonstrated     Demonstrated    Demonstrated    Demonstrated 
  
OUTCOME OVERALL  
RATING_______________                                   1                   2                 3                   4                     5     
 
Indicators: 
[130701] Put affairs in order 
[130702] Expresses hopefulness 
[130703] Participates in decisions related to care 
[130704] Participates in decisions about hospitalization 
[130705] Participates in decisions about resuscitation status 
[130706] Controls decisions about organ donation 
[130707] Participates in planning funeral 
[130708] Maintains current will 
[130709] Maintains advance directives 
[1307010] Resolves important issues 
[1307011] Shares feelings about dying 
[1307012] Reconciles relationships 
[1307013] Complete meaningful goals 
[1307014] Maintains sense of control of remaining time 
[1307015] Exchanges affection with others 
[1307016] Disengages gradually from significant others 
[1307017] Recalls lifetime memories 
[1307018] Reviews life´s accomplishments 
[1307019] Discusses spiritual experiences 
[1307020] Discusses spiritual concerns 
[1307021] Maintains physical independence 
[1307022] Controls treatment choices 
[1307023] Controls food/drink intake 
[1307024] Controls personal possessions 
[1307025] Expresses readiness for death 
 
Domain: Psychosocial Health              Class: Psychosocial Adaptation       3rd edition 2004, revised 2013 
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ANEXO X. TRADUCCIÓN AL ESPAÑOL DE LA VERSIÓN 
ORIGINAL EN INGLÉS DEL CRITERIO DE RESULTADO 
DE ENFERMERÍA 1307: MUERTE DIGNA 
MUERTE DIGNA 
 
Definición: Acciones personales para mantener el control cuando se aproxima el final 
de la vida. 
 
PUNTUACIÓN DIANA DEL RESULTADO: Mantener a____ Aumentar a_____ 
 
 
                                                                    Nunca           Raramente            A veces          Frecuentemente        Siempre 
                                                               demostrado       demostrado        demostrado          demostrado        demostrado 
 
PUNTUACIÓN GLOBAL  
DEL RESULTADO                              1                        2                       3                       4                        5 
 
Indicadores: 
 
Pone los asuntos en orden 
Expresa esperanza 
Participa en las decisiones relacionadas con los cuidados 
Participa en las decisiones sobre la hospitalización 
Participa en las decisiones sobre la reanimación 
Controla las decisiones sobre la donación de órganos 
Participa en la planificación del funeral 
Mantiene el testamento actual 
Mantiene las instrucciones previas 
Resuelve aspectos importantes 
Comparte sentimientos sobre la muerte 
Reconcilia sus relaciones personales 
Finaliza objetivos significativos 
Mantiene el sentido de control del tiempo que le queda 
Intercambia afecto con los demás 
Se desconecta gradualmente de personas significativas 
Recuerda memorias de su vida 
Revisa logros de su vida 
Comenta experiencias espirituales 
Comenta preocupaciones espirituales 
Mantiene independencia física 
Controla las elecciones de tratamiento 
Controla la ingesta de alimentos/bebidas 
Controla las posesiones personales 
Expresa preparación para morir 
 
DOMINIO: 3 Salud psicosocial               CLASE: Adaptación psicosocial    
 NOTA: Los cambios subrayados en amarillo son las modificaciones realizadas en la 5ª versión de la NOC 
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ANEXO XI: TERCER CUESTIONARIO ENVIADO A LOS 
EXPERTOS 
 
CRITERIO DE RESULTADO DE ENFERMERÍA 1307: 
MUERTE DIGNA 
 
Los objetivos de esta tercera ronda son consolidar el pensamiento del grupo, 
alcanzando el consenso en los indicadores que aún carecen del mismo, e informar a 
todos los participantes de la información obtenida en la ronda anterior. 
 
Tras la realización del minucioso análisis de los resultados obtenidos en la segunda 
ronda, se ha llegado a un consenso para la definición del Criterio de Resultado de 
Enfermería (CRE) 1307: Muerte digna: "Derecho del paciente a morir sin ningún tipo de 
sufrimiento, evitando así el uso de medios que ocasionen el encarnizamiento 
terapéutico, y respetando y cumpliendo sus últimas voluntades sobre su fallecimiento". 
 
De igual manera, los resultados tras el análisis de cada uno de los tres apartados del 
segundo cuestionario han sido: 
  
a. Indicadores del CRE 1307: "muerte digna" y de los descritos por la 
literatura que obtuvieron consenso: 
 
   130703 Participa en las decisiones relacionadas con los cuidados 
130704 Participa en las decisiones sobre la hospitalización 
130705 Participa en las decisiones sobre el estado de reanimación 
130706 Controla las decisiones sobre la donación de órganos 
130710 Resuelve aspectos importantes 
130711 Comparte sentimientos sobre la muerte 
130715 Intercambia afecto con los demás 
130722 Controla las elecciones de tratamiento 
130725 Expresa preparación para morir 
Literatura científica: Expresa sus últimas voluntades sobre el 
inminente final de la vida 
 
 
b. Propuestas para renombrar los indicadores: todos los indicadores a 
excepción de tres se han retitulado: 
 
130701 Resuelve sus asuntos personales, familiares y legales 
130702 Se muestra esperanzado y en paz 
130709 Cumplimenta el Documento las Instrucciones Previas 
130712 Se reconcilia con sus allegados 
130713 Finaliza objetivos significativos personales 
130714 Es consciente del tiempo de vida que le queda 
130716 Se despide gradualmente de sus allegados 
130717 Rememora experiencias de su vida 
130718 Revisa sus logros personales 
130720 Expresa preocupaciones espirituales 
130724 Controla las pertenencias personales 
Manifiesta su satisfacción espiritual 
Muestra aceptación con las experiencias de vida 
 
 
c. Eliminación o aceptación definitiva de los mismos: se eliminaron 
definitivamente los siguientes indicadores: 
 
130708 Mantiene el testamento actual 
130721 Mantiene independencia física 
130723 Controla la ingesta de alimentos/bebidas 
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A continuación, se presenta el tercer cuestionario. Se compone de una única pregunta 
cerrada que recoge todos los indicadores renombrados sobre los que se requiere 
consenso. 
 
 
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACIÓN 
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1. A continuación, se presentan los indicadores del Criterio de Resultado de 
Enfermería 1307: Muerte Digna que aún carecen de consenso tras la segunda 
ronda. 
 
d. ¿Considera que dichos indicadores sirven para valorar el fenómeno o 
resultado de la “muerte digna” en los pacientes? Lea atentamente cada uno 
de ellos y puntúelos, marcando con una cruz (X) la opción elegida y 
justificando su respuesta. Las siguientes opciones son: 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
INDICADOR 
 
 
PUNTUACIÓN 
 
 
[130701] Resuelve sus asuntos 
personales, familiares y legales 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
 
[130702] Se muestra esperanzado y en 
paz 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130707] Participa en la planificación 
del funeral 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130709] Cumplimenta el Documento 
las Instrucciones Previas 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130712] Se reconcilia con sus 
allegados 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130713] Finaliza objetivos 
significativos personales 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación 
Comentarios: 
 
 
TA = totalmente de acuerdo 
A = de acuerdo 
I = indiferente 
D = en desacuerdo 
TD = totalmente en desacuerdo 
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[130714] Es consciente del tiempo de 
vida que le queda 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130716] Se despide gradualmente de 
sus allegados 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130717] Rememora experiencias de 
su vida 
 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
[130718] Revisa sus logros personales 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130719] Comenta experiencias 
espirituales 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
[130720] Expresa preocupaciones 
espirituales 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
[130724] Controla las pertenencias 
personales 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
Manifiesta su satisfacción espiritual 
 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
Resuelve las preocupaciones 
personales y familiares 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
 
 
Muestra aceptación con las 
experiencias de vida 
 
TA       A      I      D      TD 
 
Justificación: 
Comentarios: 
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ANEXO XII: PUBLICACIÓN EN NURSE EDUCATION 
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ABSTRACT 
 
Objectives: To describe, critically appraise and synthesise research regarding nurses' perceptions of their 
knowledge, skills or experiences in providing end-of-life care to hospitalised adults to help inform both future 
educational and practice initiatives. 
Design: Mixed studies review. 
Data Sources: MEDLINE, CINAHL, Cochrane Library, Web of Science and SCOPUS databases were 
searched for the years 2004–June 2018, along with journal hand-searching and reference list searching. 
Review Methods: Two independent reviewers screened the titles and abstracts of studies. Data extraction 
and quality assessment using the Mixed Methods Appraisal Tool was conducted independently by two 
reviewers. Disagreements were adjudicated by a third reviewer. Study findings were synthesised 
thematically. 
Results: Nineteen studies met the inclusion criteria. Of them, ten were quantitative, eight qualitative and one 
mixed-method. All but one quantitative study were conducted in the United States and all but one used some 
form of survey. The qualitative studies were conducted in a variety of countries and all but one used some 
form of interview for data collection. Five themes were identified including nurse as a protecting provider, 
nurse as an advocate, nurse as a reflective practitioner, obstacles to providing quality end-of-life care and 
aids to providing quality end-of-life care. 
Conclusions: Registered Nurses have aligned their end-of-life care with practice with the profession's 
expectations and are enacting a patient centred approach to their practice. They rely on reflective practices 
and on the support of others to overcome organisational, educational and emotional the challenges they to 
providing quality end-of-life care. 
 
KEYWORDS 
 
End-of-life care; Palliative care; Mixed study review; Patient advocacy; Reflective practitioner; Clinical 
competence; Systematic review 
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1. Introduction 
 
The demand for end-of-life care (EOLC) is expected to continue rising (Etkind et al., 2017). This 
is largely a consequence of population growth over the decades, extended life expectancy, and 
the concurrent increase in chronic, debilitating conditions such as dementia (O'Shea et al., 2015; 
Teitelbaum et al., 2013). Many individuals prefer to die at home (Brogaard et al., 2013; 
Department of Health, 2008; Neergaard et al., 2011; Shepperd et al., 2011) or in nursing homes 
(Costa et al., 2016). Yet in many countries such as Australia (Swerissen and Duckett, 2014), 
Canada (Kiyanda et al., 2015), Ireland (O'Shea et al., 2015) and Thailand (Nagaviroj and 
Anothaisintawee, 2017), a significant proportion of patients will die in acute care settings, 
suggesting acute care nurses will be providing some of this care. But, the extent to which the 
nursing workforce are equipped and enable to provide proficient EOLC has been questioned 
(Todaro-Franceschi, 2013; White et al., 2001). While a large body of literature focuses on 
palliative care as a nursing specialty, there is also a need to better understand specific aspects 
of palliative care such as EOLC (Department of Health, 2008; Department of Health and Children, 
2001; Forero et al., 2012). This mixed studies review focuses on nurses' perceptions of their 
knowledge, skills or experiences in providing EOLC to hospitalised adults. It describes, critically 
appraises and synthesises the research, to help inform both future educational and practice 
initiatives. 
 
 
2. Background 
 
The term EOLC has been frequently used interchangeably with ‘terminal care’, ‘palliative care’, 
and ‘hospice care’, generating confusion (Pastrana et al., 2008). Together, these approaches of 
care focus on treatment of pain; managing physical symptoms; the relief of social, spiritual and 
emotional suffering; helping patients with decision making; ensuring that their wishes for care are 
followed; teaching families and caregivers how to act around their loved ones; and providing 
holistic support to dying patients and their families (National Consensus Project for Quality 
Palliative Care, 2013). Notwithstanding, distinctions exist between these terms (Radbruch and 
Payne, 2009). 
 
The World Health Organization (WHO) defines palliative care as ‘an approach that improves the 
quality of life of patients and their families facing the problems associated with life-threatening 
illness, through the prevention and relief of suffering by means of early identification and 
impeccable assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial, and 
spiritual’ (WHO, 2018). EOLC is a distinct part of palliative care (National Cancer Institute, 2012; 
National Health Service England, 2015). There is no real consensus on the definition of the end-
of-life (EOL) period as it is largely dependent on the patient's condition (Beck-Friis and Strang, 
1993; National Health Service England, 2015; Radbruch and Payne, 2009). However, it is the 
time during which treatments and procedures are focused on physical, spiritual, social and 
emotional comfort (CareSearch, 2017; Radbruch and Payne, 2009). 
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Unsurprisingly, nurses play an integral role in EOLC, and are expected to provide individualised, 
holistic, patient-centred care (Moorhead et al., 2012). Yet, studies suggest that nurses may lack 
the knowledge, skills and experiences required to provide this type of quality EOLC 
(Arantzamendi et al., 2012; Holms et al., 2014). Previous reviews related to EOLC have focused 
on specific nursing interventions such as sedation (Abarshi et al., 2014), managing dying patients 
(Forero et al., 2012), maintaining patient dignity (Guo and Jacelon, 2014), care of prisoners (Wion 
and Loeb, 2016), and the methods, designs and research foci of palliative care (Henoch et al., 
2016). No reviews were found that holistically examined the knowledge, skills and experiences 
nurses use to provide EOLC. 
 
 
3. The review 
 
3.1. Design 
 
A mixed studies review (Pluye and Hong, 2014), a type of systematic review that synthesises 
results from studies using diverse designs, was undertaken. The review was conducted in seven 
stages: 1) formulate a review question; 2) define eligibility criteria; 3) apply an extensive search 
strategy; 4) identify potential relevant studies; 5) select relevant studies; 6) appraise the quality of 
included studies; and 7) synthesise included studies (Pluye and Hong, 2014). The methods 
section has been written according to these steps. Throughout the review, regular team meetings 
occurred, which were monitored by the senior author (WC), experienced in undertaking a variety 
of systematic review methodologies, to ensure the progress and integrity of this review. 
 
3.1.1. Formulate a Review Question 
 
This mixed studies review was designed to answer the question: What are Registered Nurses' 
perceptions of their knowledge, skills or experiences in providing EOLC to hospitalised adults? 
 
3.1.2. Define Eligibility Criteria 
 
In the second stage of the review (Pluye and Hong, 2014), the following inclusion criteria was 
specified: 1) the sample was Registered Nurses working in hospitals; 2) research focused on the 
knowledge, skills or experiences of providing EOLC; 3) involved adult patients; and 4) empirical, 
full-text studies, in English, French or Spanish. This time period was chosen because the first 
comprehensive, high-quality, palliative care service guidelines for nurses were published in 2004 
(Ferrell et al., 2007). 
 
Studies were excluded if they involved: 1) nursing students because they are not yet considered 
professionals with the appropriate educational preparation and capacity to provide EOLC; 2) 
Nurse Practitioners who have had dissimilar educational preparation and scope of practice to 
Registered Nurses; 3) research set in hospice wards/centres as nurses working in these areas 
would be expected to have specialised EOLC skills; 4) nurses' response to the death of a patient, 
as this does not reflect the provision of EOLC itself; and 5) specific interventions or activities 
related to providing EOLC such as sedation or analgesic practices, as these aspects have been 
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the focus of previous reviews, where this review intended to consider the holistic provision of 
EOLC. There was no restriction on study designs. 
 
3.1.3. Apply an Extensive Search Strategy 
 
In the third stage in the review (Pluye and Hong, 2014), a comprehensive literature search with 
the assistance of a health librarian was conducted. The search dates were between 2004 and 
2016 and then it was rerun in June 2018 A systematic, computerised database search was 
performed in MEDLINE, Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), 
Cochrane Library, Web of Science and SCOPUS. Databases were selected according to topic 
suitability and comprehensiveness (Pluye and Hong, 2014). The SPIDER (Sample, Phenomenon 
of Interest, Design, Evaluation and Research) tool (Cooke et al., 2012) was used in developing 
the search strategy (i.e. the search was pre-planned), which is detailed in Supplementary Table 
1. Other recommended search strategies including journal and reference list hand-searching and 
Google Scholar were also used. 
 
3.1.4. Identify and Select Potential Relevant Studies 
 
With the assistance of the librarian, one reviewer undertook the search and two reviewers (CK, 
WC) independently screened the titles and abstracts and then full texts of the articles to determine 
studies for inclusion; disagreements were resolved through discussion. A flow diagram was used 
to depict the flow of studies in the review, reflecting the fourth and fifth stages of the review (Pluye 
and Hong, 2014). 
 
3.1.5. Appraise the Quality of Included Studies 
 
In the sixth stage of the review (Pluye and Hong, 2014), critical appraisal of the data was 
conducted with the use of the Mixed Methods Appraisal Tool (MMAT) version 2011 (Pace et al., 
2012). The MMAT is valid and reliable, allowing for concurrent evaluations of quantitative, 
qualitative and mixed methods studies, making it an appropriate appraisal tool for this review. The 
studies were assessed against MMAT criteria and assigned quality scores ranging from 0 (no 
criteria met), through to 3 or 4 (*** or **** stars) depending on the type of study. Studies with the 
lowest quality scores were not excluded to maintain a rich body of data for the synthesis, an 
approach that others use (Delgado et al., 2017). Two reviewers independently appraised the 
quality of the studies for qualitative (CK and CB), quantitative (CK and AE), and mixed methods 
(CK and CB) studies. Discrepancies were resolved by referring to a MMAT tutorial, and where 
consensus could not be reached, a third reviewer (WC) adjudicated the issue. 
 
3.1.6. Synthesise Included Studies 
 
Studies were first described and then synthesised. In order to describe the studies, data extracted 
included: author, year, country, aim, methodological approach, sample and key findings. Because 
of the proposed synthesis, the quantitative findings were described descriptively (i.e. in words). 
Two reviewers independently extracted the data for qualitative (CK and CB), quantitative (CK and 
AE), and mixed methods (CK and CB) studies. 
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Next, inductive thematic qualitative synthesis, a form of convergent qualitative synthesis, was 
undertaken (Pluye and Hong, 2014). This allowed for the synthesis of data from both qualitative 
and quantitative studies. As described by Pluye and Hong (2014), quantitative data was 
transformed into narratives (i.e. words), prior to data synthesis. The synthesis was inductive in 
that the themes were derived from the data and not from a pre-defined theory. It involved reading 
and rereading the findings sections of the original papers and the findings we extracted into tables, 
first within and then across studies. Meaningful units of text were coded, grouping similar findings 
into preliminary themes, which were then refined. Data synthesis was iterative and was 
undertaken by all members of the team. Regular team meetings were held to continue refining 
the synthesis. All studies, irrespective of their MMAT score were used in the synthesis, because 
for the most part low scores were only evident in the quantitative research and were related to 
the sampling strategy used, thus the findings, while not likely to be generalisable, were likely to 
be valid for the sample. Where appropriate, the theme labels reflect the terms used in the findings 
of the original studies. 
 
 
4. Results 
 
4.1. Descriptive Results 
 
A total of 6998 records were screened, 91 full text articles were assessed for eligibility and 19 
articles, all published in English, met the inclusion criteria (Fig. 1). Table 1 provides an overview 
of the 10 quantitative studies. All but one was conducted in the United States (US). Nine used 
descriptive questionnaires/surveys and one was a randomised controlled study. The participants 
were members of professional nursing associations in the US or nurses who provided EOLC in a 
variety of wards. The sample sizes ranged from 95 to 864 nurses. In seven studies, the average 
years of nursing experience was 15 years or greater. Five studies were performed in medical and 
surgical units, four in critical care settings and one in the emergency department. No studies 
included hospital-based hospice units. Quality scores ranged from not meeting any of the criteria 
to meeting all four criteria (Table 1 and Supplementary Table 2). Limitations included low 
response rates; a lack of representativeness of the sample; inadequate sampling strategies; and 
inappropriate tools to measure constructs (i.e. unclear origin, validity unknown). Insufficient 
description of how the randomisation schedule was generated was a limitation of the randomised 
controlled study. 
 
Table 2 provides a summary of data extracted from the eight qualitative studies. Three were 
conducted in the United Kingdom (UK), two in the US and one each in Australia, Canada and 
China. Studies used a wide range of methodological designs, including phenomenology (n = 2), 
grounded theory (n = 1), qualitative exploratory description (n = 3) and interpretive (n = 1). Data 
were collected by semi-structured, face-to-face interviews (n = 5), in-depth interviews (n = 2), 
focus groups (n = 1) and participant observation (n = 1). Two studies gathered data from acute 
medical hospital wards and six from critical care settings. No studies included hospital-based 
hospice units. Nurses' experience in practice ranged from 1 to 40 years. All studies scored three 
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or four stars for quality (Table 2 and Supplementary Table 3). There was only one mixed method 
study (Arantzamendi et al., 2012), conducted in Spain that focused on nurses' preparedness to 
provide EOLC. It achieved three stars, the highest possible quality score for mixed methods 
studies (Table 2 and Supplementary Table 4). Overall, the methodological quality scores of the 
qualitative studies and the single mixed method study were high or very high. 
 
Figure 1 – PRISMA diagram for reporting the search strategy  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                                                                         
 
               
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Source: Adapted from “Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses: The PRISMA Statement,” 
by D. Moher, A. Liberati, J. Tetzlaff and G. Douglas, 2009, Journal of Clinical Epidemiology, p. 1009 (Moher et al., 2009)
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Table 1: Overview of quantitative articles 
Author (year) 
Country 
Aim of study Approach Sample/ Setting Key findings  
aQuality 
Score 
Beckstrand 
and Kirchhoff 
(2005) 
USA 
To measure critical 
care nurses' 
perceptions of both the 
intensity and 
frequency of obstacles 
and supportive 
behaviours in 
providing EOLC 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: 72-item mailed 
questionnaire: 
- Obstacles: n=29 
- Supportive behaviours: 
n=24  
 
 
Setting: ICU 
 
Sample: randomly selected, 
national and geographically 
dispersed 864 nurse members 
of the AACN (RR=61.3%) with 
an average of 19 (±8.2) years 
of RN experience; 15 (±8.7) 
years of experience in the ICU 
setting; and 9 (±4.8) years 
certified as a critical care 
nurses 
 
Inclusion criteria: 
- Have cared for at least 1 
patient who was at the EOL 
- Ability to read English 
- Live in the USA 
- Have worked at least part-
time in a critical care setting 
 
- Top five obstacles: 
1. Family continually calls nurse for update 
rather than the designated contact person  
2. Family not understanding the term “life-saving 
measures” and its implications  
3. Physicians differing in opinion about care of a 
patient 
4. Physicians evasive and avoid family 
5. Nurses too busy offering life-saving measures 
to provide quality EOLC 
 
- Top five supportive behaviours: 
11. Family members having adequate time to 
be alone with the patient after his/her death  
12. Family members having a peaceful and 
dignified bedside scene  
13. Families being taught how to act around 
dying patient 
14. Family members show gratitude to nurse 
for care provided to patient who has died 
15. Physicians agreeing about direction of 
patient care 
 
 
 
**** 
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Beckstrand et 
al. (2008) 
USA 
To determine the 
magnitude, frequency, 
and size of the 
obstacles and 
supportive behaviours 
perceived by 
emergency nurses 
who provide EOLC 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: 70-item mailed 
questionnaire: 
- Obstacles: n=28 
- Supportive behaviours: 
n=23 
Setting: ED 
 
Sample: randomly selected 
272 nurse members of the 
Emergency Nurses 
Association (RR=46.3%) with 
an average of 47 (±9.5) years 
nursing experience; 20 (±10.6) 
years of experience in ED 
nursing; and 10 (±6.7) years 
as certified emergency nurses 
 
 
Inclusion criteria: 
- Have cared for at least 1 
patient who was at the EOL 
in an ED 
- Ability to read English 
- Live in the USA 
- Have worked, at some time, 
in an ED 
 
- Top five obstacles: 
1. The ED nurse having too high a work load to 
allow for adequate time to care for dying patients 
and their families 
2. Poor design of emergency departments that do 
not allow for privacy of dying patients or grieving 
family members  
3. Family members not understanding what “life-
saving measures” really mean 
4. Not enough time to provide quality EOLC  
5. The nurse having to deal with distraught family 
members while still providing care for the patient 
 
-Top five supportive behaviours: 
1. Allowing family members adequate time to be 
alone with the patient after he or she has died 
2. Good communication between the physician and 
RN who are caring for the dying patient 
3. Providing a peaceful, dignified bedside scene for 
family members once the patient has died 
4. Having the physicians involved in the patient´s 
care agree about the direction care should go 
5. Teaching families how to act around the dying 
patient  
 
 
 
*** 
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Beckstrand et 
al. (2009) 
USA 
To determine the 
magnitude of selected 
obstacles and 
supportive behaviours 
in providing EOLC to 
patients with cancer as 
perceived by oncology 
nurses  
Design: descriptive survey 
 
Data collection: 68-item mailed 
“Survey of Oncology Nurses’ 
perceptions of EOLC” 
questionnaire: 
- Obstacles: n=25 
- Supportive behaviours: 
n=24 
Setting: USA (National) 
 
Sample: 375 nurse members 
of the ONS (RR=41%) with an 
average of 18 (±11.1) years of 
RN experience; 13 (±8.3) 
years in oncology nursing 
specifically; 7 (±5.6) years 
certified as a critical care 
nurse; and 8 (±3.1) years as 
an advanced oncology 
certified nurses 
 
 
Inclusion criteria: 
- Previously cared for 
inpatients with cancer  
- Ability to understand 
English 
- Having experience in EOLC 
were considered eligible 
- Top five obstacles: 
1. Angry family members 
2. Families not accepting what the physician tells 
them about patients poor prognosis 
3. Being called away from patients and families to 
help with a new admission or to help other nurses 
care for their patients 
4. Anxious family members 
5. Physicians who insist on aggressive care until 
patients are actively dying 
 
- Top five supportive behaviours: 
11. Allowing family members adequate time to 
be alone with patients after death 
12. Having social work or palliative care staff 
as part of the patient care team  
13. Having family members accept that 
patients are dying 
14. Having the physicians involved agree about 
the directions of patients’ care 
15. Providing a peaceful bedside scene after 
patient die 
 
 
 
*** 
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Beckstrand et 
al. (2012) 
USA 
To describe the 
obstacles and 
supportive behaviours 
in EOLC as perceived 
by hospital-based 
oncology nurses 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: 69-item mailed 
questionnaire: 
- Obstacles: n=26  
- Supportive behaviours: 
n=24 
Setting: USA (National) 
 
Sample: 380 nurse members 
of the ONS (RR=42%) with an 
average of 18 (±11.1) years of 
RN experience; 13 (±11.1) 
years in oncology nursing 
specifically; 7 (±5.6) years 
certified as an oncology nurse; 
and 8 (±3.1) years as an 
advanced oncology certified 
nurses 
 
Inclusion criteria: 
- Having cared for at least 1 
hospitalised patient with 
cancer at the EOL 
- Ability to read and 
understand English 
- Top five obstacles: 
11. Dealing with anxious family 
12. Family not accepting the patients poor 
prognosis 
13. Called away to help with new admission or 
to help another nurse 
14. Families being overly optimistic despite 
patient´s poor prognosis 
15. Family and friends who continually call the 
nurse wanting an updated on the patient´s 
condition rather than calling the designated 
family member 
 
-Top five supportive behaviours: 
11. Allowing family members adequate time alone 
with the patient after death 
12. Providing peaceful bedside scene for family 
after patient has died 
13. Allowing families unlimited access to dying 
patients 
14. Teaching family members how to act around the 
dying patient 
15. Having social work or palliative care as part of 
the team 
 
 
 
** 
 
 
Hansen et al. 
(2009) 
USA 
 
 
 
To examine how use 
of numerous 
interventions can 
improve nurses’ 
experience of EOLC in 
five areas 
 
Design: descriptive before and 
after design 
 
Outcome measurement: 30-
items tool with 5 domains 
measuring: 
11. Knowledge and ability 
12. Work environment 
13. Support for staff 
14. Support for patients and 
their families 
15. Work stress  
 
Interventions: 
- Bereavement program 
- Palliative medicine and 
comfort care team 
 
Sample:  
- Phase I: n= 91 nurses 
(RR=34%) with an average of 
8 (±6.8) years of intensive 
care experience 
- Phase II: n= 127 nurses 
(RR= 47%) with an average 
of 7 (±6.2) years of intensive 
care experience 
 
Setting: 4 ICUs at a university 
medical centre 
 
- Interventions were associated with improvements in 
knowledge and ability 
- Knowledge and ability improves perceptions of 
nurses 
- Issues identified as important for EOLC:  
17. Communication  
18. Education 
19. Protocol 
20. Patient and family wishes 
21. Improvements noted 
22. Lack of spiritual support 
23. Physician behaviours  
24. Availability of services 
 
 
 
 
** 
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- Pre-printed orders 
- Hiring of a mental health 
clinical nurse specialist 
- Staff education in end-of-life 
 
 
 
Ingwu et al. 
(2016) 
Nigeria 
 
 
 
To examine the 
knowledge and 
practice of EOLC 
among nurses  
 
 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: questionnaire  
 
 
 
Setting: oncology, medical and 
surgical wards of the 
University of Nigeria Teaching 
Hospital 
 
Sample: n=130 nurses; 61 
(48%) had ≤10 years’ 
experience 
 
 
 
-  Top three factors that influence negatively in the 
nurses practice of EOLC: 
7. Inadequate manpower 
8. Inadequate time 
9. Lack of experience to practice 
 
 
 
0 
 
 
Kruse et al.  
(2008) 
USA 
 
 
To test the best 
method for changing 
acute nurses' 
perceptions about 
EOLC 
 
 
Design: Pre–post-test 3-group 
experimental, randomized 
design 
 
Interventions:  
-  Group 1 (control): read 
EOLC article 
- Group 2: 3-hour classroom 
education (lecture, case 
study presentations, and 
discussion) 
- Group 3: 3-hours lecture 
and 4-hours of clinical 
experience 
 
Data collection: 28-item 
questionnaire with three areas 
measuring: 
- Knowledge 
- Comfort 
- Overall perceptions of 
caring for patients and their 
families at the end of life 
 
 
 
Setting: USA (all acute care 
areas at a large metropolitan 
hospital) 
 
Sample: n= 81 (RR=85%) with 
an average of 15 years’ 
experience (range 8-16 years; 
no standard deviation given) 
 
Inclusion criteria: 
- RN with at least 6 months’ 
experience 
- Work in the health care 
system in acute care 
 
 
 
 
- Nurses reported feeling guilty for not having enough 
time to spend with dying patients. 
 
 
 
 
*** 
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Moss et al. 
(2005) 
USA 
 
To determine what 
West Virginia 
physicians and nurses 
treating patients in 
ICUs perceive to be 
the barriers to quality 
EOLC 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: mailed or 
hand-delivered questionnaire 
 
Setting: ICUs of 28 hospitals in 
West Virginia 
 
Sample: n=473 nurses 
(response rate of 66%) with an 
average of 15 years of 
experience (range 0-42; no 
standard deviation given) 
 
 
 
- Top five nurses’ perceived barriers to quality EOLC: 
11. Patient/family demands for all possible 
treatments at EOLC 
12. Lack of education for health care professionals 
in palliative medicine 
13. Concern over Board of Medicine security of 
prescribing practices for dying patients  
14. Inadequate financing and insurance coverage 
for palliative care 
15. Health care legislation 
 
- Top five nurses´ satisfaction with EOLC skills: 
11. Treat Nausea and Vomiting 
12. Manage Opioid Analgesics 
13. Treat Constipation 
14. Manage Excessive secretion 
15. Discuss Advance Directives 
 
 
 
*** 
 
 
Todaro-
Franceschi 
(2013) 
USA 
 
To explore whether:  
- Critical care nurses 
perceive themselves 
as able to provide 
quality EOL care 
- There is a 
relationship between 
the critical care 
nurses’ perceived 
ability to provide 
quality care at the 
EOL and their 
professional quality 
of life 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection:  
- PPACD survey 
- ProQOL R-IV established 
instrument  
 
Setting: ICU 
 
Sample: 473 nurse members 
of the AACN with an average 
of 8 years of experience 
(range <1 to >42; no standard 
deviation given) 
 
 
Inclusion criteria: 
- RN who worked in a critical 
care area in USA 
 
- RNs who perceive themselves more prepared are 
able to provide better EOLC 
 
- Nurses’ reflections reported: 
o Mandatory EOL education 
o More gratitude and respect for RNs from other 
professionals  
 
- Two themes emerged: 
1. Facing death unprepared hurts more, not less. 
2. Appreciating moments with patients who are 
dying and their loved ones is a gift 
 
 
 
* 
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White and 
Coyne  
(2011) 
USA 
 
To assess EOLC core 
competencies deemed 
most important with 
corresponding 
educational needs 
from oncology nurses 
 
To describe the 
characteristics of the 
respondents that are 
associated with 
selection of the top-
ranked core 
competencies 
 
 
Design: descriptive survey 
 
Data collection: mailed and 
online surveys 
 
Setting: large, tertiary medical 
center in a south-eastern of 
USA 
 
Sample: 714 nurse members 
of the ONS from Virginia, 
Washington, Georgia and 
Wisconsin (response rate of 
28.44%) with an average of 21 
years of experience (no 
standard deviation given) 
 
 
 
- All identified the importance of EOLC education 
 
-  Some did not feel sufficiently prepared to care for 
dying patients 
 
- Top five nurses’ EOLC competencies: 
11. Symptom management 
12. Communication about death and dying 
13. What comprises palliative care 
14. Pain control techniques 
15. Dealing with your own feelings 
 
 
 
 
** 
 
 
a Quality score reflects the MMAT score range for quantitative research from zero (no stars) to **** (four stars) 
USA= United States of America; ICUs= Intensive Care Units; ONS= Oncology Nursing Society; AACN=American Association of Critical-Care Nurses; ED= Emergency Department; PPACD= 
Perceptions of Preparedness and Ability to Care for the Dying; ProQOLR-IV = Professional Quality of Life instrument; EOLC= End-of-life care; RN= Registered Nurse; EOL= End-of-life; RR= 
Response Rate 
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Table 2: Overview of qualitative and mixed methods studies 
 
Author (year) 
Country 
Aim of study Approach Sample/Setting Key findings 
aQuality 
Score 
 
Arbour  
and Wiegand 
(2014) 
USA 
 
To improve 
understanding of the role 
perceptions experienced 
of critical care nurses 
during transition from 
aggressive life-saving 
care to palliative and 
EOLC 
 
Design: Phenomenology 
 
Data collection: face-to-face 
interviews 
 
Setting: medical and surgical 
critical care units of a tertiary 
care medical centre 
 
 Sample: n=19 
               Caucasian: 73.4% 
Average years of experience 10 
(range 1-25, no standard 
deviation given) 
 
 Inclusion criteria: 
- To be experienced in caring for 
dying patients and their families 
in the critical care setting 
including when care transitioned 
from aggressive to palliative and 
EOLC 
 
Seven categories emerged to help to 
understand the nurses ‘experiences at EOLC: 
 
8. Educating the family 
9. Advocating for the patient 
10. Encouraging and supporting family 
presence 
11. Managing symptoms 
12. Protecting families and creating positive 
memories 
13. Family support 
14. Mentoring and teaching 
 
 
 
 
**** 
 
Efstathiou  
and Walker   
(2014) 
UK 
 
To explore the 
experiences of intensive 
care nurses who provided 
EOLC to adult patients 
and their families after a 
decision had been taken 
to withdraw treatment 
 
Design: Qualitative exploratory 
description 
 
Data collection: semi- 
structured face-to-face 
interviews 
 
Setting: ICU of one local 
university hospital 
 
Sample: n=13; 10 (77%) had ≥11 
years of experience 
               
 
 
Core theme “doing the best to facilitate a 
comfortable and dignified death” was 
generated from 4 inter-related subthemes that 
emerged as the activities of EOLC: 
 
5. Caring for the dying patient and their 
family 
6. Providing and encouraging presence 
7. Reconnecting the patient and family 
3.4. Creating a less technical 
environment and reducing technical 
care 
3.5. Reducing distance between the 
patient and their family 
3.6. Increasing the privacy and intimacy 
8. Dealing with emotions and ambiguity 
4.3. Uncertainties on relationships 
4.4. What is the right thing to do? 
 
 
 
*** 
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Espinosa al. 
(2010) 
USA 
 
To explore the 
experiences of intensive 
care nurses who provide 
terminal care in the ICU  
 
Design: Phenomenology 
 
Data collection:  
- Face-to-face interviews 
- Focus groups 
 
Setting: 5 ICUs at a technical 
hospital in the southwestern of 
USA 
 
Sample: n=18; Nursing 
experience ranged from 2 to 40 
years 
- Coronary ICU: n=8 
- Medical ICU: n=5 
- Neurological ICU: n=4 
- Surgical ICU: n=1 
 
 
Three main themes emerged to describe 
nurses’ experiences with terminal care in 
ICUs:  
4. Barriers to optimal care: 
1.7. Lack of involvement in the plan of 
care 
1.8. Differences between the medical and 
nursing practice models 
1.9. Disagreement among physicians and 
other healthcare team members 
1.10. Perception of futile care and 
unnecessary suffering 
1.11. Unrealistic expectations of the 
family 
1.12. Lack of experience and 
education of the nurse 
 
5. Internal conflict: 
2.11. Relief 
2.12. Desire for patient comfort and 
good memories for family 
2.13. Abandonment and powerless 
2.14. Medication administration 
2.15. Difficulty with younger 
patients 
 
6. Coping: 
3.13. Building trust with the family 
3.14. Crying 
3.15. Humour 
3.16. Talking to others about 
terminal care 
3.17. Avoiding care for the terminal 
patients 
3.18. “Crusty” nurse attitude 
 
 
 
*** 
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Holms et al. 
(2014) 
UK 
 
To explore the 
experiences of ICU 
nurses who had provided 
EOLC to patients and 
their families 
 
 Design: Phenomenology 
 
Data collection: semi-
structured face-to-face in-
depth interviews 
 
Setting: 1 general ICU in the 
west of Scotland 
 
Sample: n=5 (years of 
experience not given) 
 
Inclusion criteria: 
- Band 5 or 6 registered ICU 
staff nurses 
- Working full or part time 
- Regularly working within the 
ICU 
- Having cared for a dying 
patient and supported their 
relatives within the last 2 years 
 
Five themes emerged which covered all 51 
categories: 
 
6. Integrated care systems 
7. Communication 
8. The intensive care environment 
9. Educating and training 
10. Staff distress 
 
 
 
 
**** 
 
Mak et al. 
(2013) 
China 
 
To explore the 
experiences and 
perceptions of nurses 
caring for dying patients 
and their families in the 
acute medical admission 
setting 
 
Design:  Qualitative 
interpretive description  
 
Data collection: semi-
structured face-to-face 
interviews 
 
Setting: 3 acute medical wards of 
a regional hospital in Hong Kong 
 
Sample: n=15 (years of 
experience not given) 
 
Inclusion criteria: 
-  Have experience in the care of 
dying patients and their families 
in the target setting 
- Have to speak Cantonese  
- Be working full-time in the 
wards 
 
Four themes described nurses’ experiences 
and perceptions of caring for dying patients: 
 
5. Lack of preparedness for patients’ deaths 
1.4. Sudden and unanticipated deaths 
1.5. Families intense responses to 
patients’ deaths 
1.6. Emotional responses and somatic 
complaints 
 
6. Reflecting on own nursing roles for dying 
patients 
2.4. Disappointment and helplessness 
related to inadequacy in the role 
2.5. Satisfied with their positive 
supportive role 
2.6. Learning mutually for better care of 
dying patients and their families 
 
7. Reflecting on the meaning of death and 
personal experiences of the death of their 
own family members 
3.2. Striving for better care of their own 
family members 
 
 
 
 
**** 
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8. Coping with caring for dying patients 
4.3. Easy attitude about life 
4.4. Exercising self-care 
 
McCallum and 
McConigley 
(2013) 
Australia 
 
To describe the provision 
of EOLC in an open HDU 
 
Design: Qualitative exploratory 
description 
 
Data collection: semi-
structured face-to-face 
interviews 
 
Setting: HDU at a major 
metropolitan tertiary hospital in 
Perth 
 
Sample: n=5 (average 10 years 
of experience, standard deviation 
not given) 
 
 
Inclusion criteria: 
- RNs working in the HDU for 
more than 12 months who had 
cared for a dying patient  
 
One core theme, and two other themes 
related to this, emerged to illustrate nurses´ 
perceptions of caring dying patients: 
 
1. The nurse as protector 
1.3. Conflict of care 
1.4. Peace and quiet 
 
*** 
 
Thompson et 
al.  (2006) 
Canada 
 
To develop an: 
- Understanding of the 
process nurses 
undertake in providing 
quality EOLC 
 
- Emerging theory that 
captured their 
experiences 
 
Design: Grounded theory 
 
Data collection:  
- Semi-structured face-to-face 
interviews 
- Participant observation 
 
Setting: 2 acute medical units at 
2 tertiary university - afﬁliated 
hospitals in central Canada: 
 
- Hospital A: n=8  
- Hospital B: n=2  
Sample: n=10 (years of 
experience not given) 
                         
Inclusion criteria: 
- Had worked for a minimum of 
3–6 months on the designated 
unit 
- Willing to participate in the 
study 
- 18 years of age or older 
- Able to speak and read English 
 
Core process “creating a haven for safe 
passage” was generated from 4 sub-
processes that emerged as the problem 
experienced by nurses: 
 
1. Facilitating and maintain a lane change 
2. Getting what’s needed 
3. Being there 
4. Manipulating the care environment 
 
 
 
**** 
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Valiee et al.  
(2012) 
UK 
 
To explore the 
experience of intensive 
care nurses providing 
care for end-of-life 
patients 
 
Design: Qualitative exploratory 
description 
 
Data collection: semi-
structured face-to-face in-
depth interviews 
 
Setting: ICU of a hospital in 
Teheran  
 
Sample: n=10 (experience 
ranged from 1-18 years) 
 
 
 
Five sub-themes and two core main themes 
emerged about the experience of caring: 
 
3. Emotional burden 
1.4. The psychological pressure in 
providing care 
1.5. The nature of the patients’ family’s 
reaction 
1.6. The effect of patients’ conditions 
 
4. Values and beliefs 
2.3. The hereafter 
2.4. Being an advocate for the patient 
 
 
 
**** 
 
Arantzamendi 
et al., (2012) 
Spain 
 
To describe Spanish 
nurses' preparedness to 
care for hospitalised 
terminally ill patients and 
how this translates into 
care delivery 
 
Design: Exploratory sequential 
mixed-methods study 
 
Data collection:  
- Stage 1: unstructured 
observations and semi-
structured face-to-face 
interviews 
- Stage 2: regional survey 
 
Sample:  
Stage I:  
    - Observations: n=22 
    - Interviews: n=21 
 
Stage II: n=165 (response rate 
65%); Average 13 (±8.1) years of 
experience 
 
Setting: 
Stage I:  
- Observations: 1 ward at a 
conveniently selected hospital  
- Interviews: 3 wards from two 
different hospitals 
 
Stage II: 6 hospitals of Navarra 
that did not have a PC unit 
 
 
- 88% of nurses perceived that their level of 
competence to provide physical EOLC 
was very good 
- 25% of nurses considered that their 
psychological EOLC was very poor. 
- 54% of nurses had not received any 
postgraduate education on caring for 
dying patients  
- Nurses demands for more education on 
emotional management and dealing with 
their own feelings 
 
       
 
*** 
 
a Quality score reflects the MMAT score range for qualitative research from zero (no stars) to **** (four stars) 
b Quality score reflects the MMAT score range for mixed methods research from zero (no stars) to *** (three stars) 
USA= United States of America; UK = United Kingdom; EOLC = End-of-life care; ICUs = Intensive care units; HDU = High-dependency unit 
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Table 3: Overview of theme labels and quotes exemplifying the themes 
 
Theme Origin of Theme Label Quotes from Research Reviewed that Exemplify the Theme 
Nurse as protecting provider McCallum & McConigley (2013)   “Recognising your patient is dying and taking steps to make it a comfortable 
end” (McCallum & McConigley, 2013, p. 27). 
 “The end-of-life patients need more caring, for they are completely 
dependent… and the nurse is responsible for taking care of them” (Valiee et 
al., 2012, p. 313). 
Nurse as an advocate Arbour & Wiegand (2014)  
and Valiee et al. (2012) 
 “They (the patient) suffered because a lot of times physicians don’t want to 
administer pain medication... and the patients need more than just the 
minimum dose. I’ve had physicians order acetaminophen and I’m like, that’s 
just not going to cut it. I got them to order more appropriate drugs at the 
right dose and the patient was far more comfortable” (Arbour & Wiegand, 
2014, p. 215) 
 “I mean we’ve advocated for things to be switched off” (McCallum & 
McConigley, 2013, p. 28). 
Nurse as a reflective practitioner Mak et al. (2013)  “I reflect on what I have done in the entire care process. What has worked 
and what I could have done differently” (Mak et al., 2013). 
 “I have learned from repeated dealings with dying patients and their families. 
I have also learned from watching more experienced nurses and doctors” 
(Holms et al., 2014, p. 552). 
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Obstacles to providing quality EOLC A variety of studies  “There is no space between the beds and there is no privacy for grief” 
(McCallum & McConigley, 2013, p. 28). 
 “I think we do our best… sometimes I have had the feeling that I could have 
done more… but because of the workload and time issues you limit yourself 
to the essentials” (Arantzamendi et al., 2012, p. 601). 
 “It is hard dealing with so many dying patients. It’s heart breaking, upsetting 
and exhausting” (Holms et al., 2014, p. 553). 
Aids to providing quality EOLC A variety of studies  “She is a good director… she is a good person to talk to because she’ll let 
you just sit down and tell your story… you get to feel like somebody else 
acknowledged that you did the right thing” (Espinosa et al., 2010 p. 278). 
 “It makes it easier, the close team of nurses to debrief” (McCallum & 
McConigley, 2013, p. 27). 
 
EOLC = End-of-life care 
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4.2. Thematic Synthesis Findings 
 
Five themes regarding the provision of EOLC were discovered inductively: nurse as a protecting 
provider; nurse as an advocate; nurse as a reflective practitioner; obstacles to providing quality 
EOLC; and aids to providing quality EOLC. The first three themes embody the professional role 
of the nurse and the last two both descriptive, reflecting influences on professional practice and 
the delivery of EOLC. Table 3 provides an overview of the origin of the theme labels and verbatim 
quotes from the primary research that exemplify the themes. 
 
4.3. Nurse as a Protecting Provider 
 
The first theme, nurse as a protecting provider, highlights the essential role nurses play in 
protecting the dignity, individuality and privacy of dying patients and their families (McCallum and 
McConigley, 2013; Valiee et al., 2012). Providing compassionate and dignified care to dying 
patients (Efstathiou and Walker, 2014), offering emotional and spiritual support, as well as 
ensuring that patients did not feel alone (McCallum and McConigley, 2013; Thompson et al., 
2006) were considered important nursing duties. A participant in one study said “recognising that 
your patient is dying and taking steps to make it a comfortable end” (McCallum and McConigley, 
2013). Supporting families, allowing families unlimited access to and time with their loved one and 
including them as active participants in care were part of this protective role (Efstathiou and 
Walker, 2014; McCallum and McConigley, 2013; Thompson et al., 2006). Part of being a 
protective provider involved the provision of physical care such as washing patients and providing 
eye and mouth care (McCallum and McConigley, 2013). Creating peaceful and dignified bedside 
scenes after a patients' death, supporting families after the patient dies, and giving families privacy 
to be with the body were also part of providing care (Beckstrand et al., 2012; Beckstrand and 
Kirchhoff, 2005; Beckstrand et al., 2009; Beckstrand et al., 2008). In fact, top ranked supportive 
nursing behaviours identified in several quantitative studies were allowing families adequate time 
alone with the patient after death and providing a peaceful and dignified bedside scene for them, 
also reflecting the protecting provider role (Beckstrand et al., 2012; Beckstrand and Kirchhoff, 
2005; Beckstrand et al., 2009; Beckstrand et al., 2008). 
 
4.4. Nurse as an Advocate 
 
The second theme, nurse as an advocate, portrays patient advocacy as a primary nursing role. 
Ensuring appropriate medications are given, truly listening to the patients and their families, 
documenting the patient's wishes and helping the family to let go of their loved one were described 
by nurses as forms of advocating for dying patients and their families (Arbour and Wiegand, 
2014). Nurses said this role included advocating for patients with other health professionals for 
the transition from aggressive medical interventions to palliative care when appropriate (Arbour 
and Wiegand, 2014; Valiee et al., 2012). One participant stated “even though you are the patient 
advocate they just keep trying and trying and you can see the patient is struggling” (McCallum 
and McConigley, 2013). Being a patient advocates meant they tried to honour dying patients' and 
their family's decisions (Arbour and Wiegand, 2014; McCallum and McConigley, 2013; Valiee et 
al., 2012). However, at times nurses experienced powerlessness and frustration (Efstathiou and 
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Walker, 2014; Holms et al., 2014), anxiety (Mak et al., 2013; Valiee et al., 2012), distress 
(McCallum and McConigley, 2013) in enacting this role. 
 
4.5. Nurse as a Reflexive Practitioner 
 
The third theme, nurse as a reflexive practitioner, illustrates nurses' meaningful and practical 
insights towards providing EOLC as a result of reflecting on and learning from their experiences 
caring for dying patients (Holms et al., 2014; Mak et al., 2013). One participant said “I reflect on 
what I have done in the entire caring process. What has worked and what I could have done 
differently.” (Mak et al., 2013). These insights and learnings were evident, despite nurses also 
expressing that they did not feel adequately prepared to provide some aspects of EOLC (Hansen 
et al., 2009; Mak et al., 2013; Moss et al., 2005). Professional support through training, mentoring 
and positive experiences facilitated quality EOLC and enhanced nurses' awareness of the value 
of their practice (Arbour and Wiegand, 2014; Kruse et al., 2008; Mak et al., 2013). 
 
4.6. Obstacles to Providing Quality EOLC 
 
The fourth theme, obstacles to providing quality EOLC, described a variety of factors that hindered 
nurses' provision of proficient EOLC, which was evident in many studies reviewed. The physical 
environment including lack of space and poor physical design resulted in a lack of privacy for 
patients and their families (Beckstrand et al., 2012; Beckstrand and Kirchhoff, 2005; Beckstrand 
et al., 2009; Beckstrand et al., 2008; McCallum and McConigley, 2013; Thompson et al., 2006). 
Another reported obstacle was a lack of time to provide quality EOLC (Arantzamendi et al., 2012; 
Beckstrand et al., 2012; Beckstrand and Kirchhoff, 2005; Beckstrand et al., 2009; Beckstrand et 
al., 2008; Ingwu et al., 2016). Inadequate educational preparation and a lack of knowledge and 
skills related to psychosocial, emotional and spiritual management for providing quality EOLC 
were other obstacles (Arantzamendi et al., 2012; Espinosa et al., 2010; Holms et al., 2014; Ingwu 
et al., 2016; Moss et al., 2005; White and Coyne, 2011). One participant stated “I don't think that 
the preparation during the degree has been useful” (Arantzamendi et al., 2012). A variety of family 
issues such as a lack of understanding of life-sustaining versus EOLC (Beckstrand and Kirchhoff, 
2005; Beckstrand et al., 2008), their demands for care (Moss et al., 2005), and family's emotions 
such as anger and anxiety (Beckstrand et al., 2012; Beckstrand et al., 2009; Valiee et al., 2012) 
were other obstacles. 
 
4.7. Aids to Providing Quality EOLC 
 
A variety of aids to providing quality EOLC care emerged. Supportive multidisciplinary teams that 
communicated well (Espinosa et al., 2010; Hansen et al., 2009; Holms et al., 2014; McCallum 
and McConigley, 2013) was one. One participant stated “good communication for the patient and 
the families is extremely important so they know the plan” (Holms et al., 2014). This support 
encompassed having access to pastoral care and social workers (Beckstrand et al., 2012; 
Beckstrand et al., 2009) and having an agreed plan of care (Beckstrand and Kirchhoff, 2005; 
Beckstrand et al., 2009; Beckstrand et al., 2008). A second aid was education in EOLC including 
specific interventions such as pain and symptom management (Arantzamendi et al., 2012; Arbour 
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and Wiegand, 2014; Moss et al., 2005; Todaro-Franceschi, 2013; White and Coyne, 2011). The 
gratitude both families (Beckstrand and Kirchhoff, 2005) and other healthcare professionals 
(Todaro-Franceschi, 2013) showed towards nurses also emerged as an aid. 
 
 
5. Discussion 
 
This mixed studies review revealed that nurses have three key roles within the multidisciplinary 
EOLC team including being the patient advocate, protecting provider and reflexive practitioner. 
The roles described in this review are reflective of and align with how professional nursing practice 
is described in national and international position statements (American Nurses Association, 
2010; International Council of Nurses, 2012; Nursing and Midwifery Board of Australia, 2016; 
Nursing and Midwifery Council, 2015), guidelines on caring for dying patients and their families 
(National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2013) and person-centered care 
frameworks (McCormack, 2003; Morgan and Yoder, 2012). Our findings are discussed in relation 
to three contemporary issues in EOLC; provision of individualised, holistic, patient-centred care 
(McCormack and McCance, 2006), advocating for dying patients (National Health Service 
England, 2015) and the nursing outcome, dignified life closure (Moorhead et al., 2012). 
 
5.1. Individualised, Holistic, Patient-centred Care 
 
The findings suggest that nurses are viewed as the protectors of patients and their families by 
ensuring their dignity, individuality and privacy during the EOL period. This resonates with both 
international (International Council of Nurses, 2012) and national statements (American Nurses 
Association, 2010; Nursing and Midwifery Board of Australia, 2016; Nursing and Midwifery 
Council, 2015) that claim a nurse's role aims to respect a patient's right to privacy, ensure that 
patients' dignity is preserved, and that patients' physical, social and psychological needs are 
recognised and responded to. Consistent with other studies (Hopkinson et al., 2003; Porock et 
al., 2009), quality EOLC in this review included understanding patients' EOL wishes and providing 
compassionate and dignified care to patients and their families, ensuring physical as well as 
psychosocial, emotional and spiritual care. 
 
Nurses in the studies reviewed described how they sought to understand and respect patients' 
and families' wishes, which is consistent with patient-centred care (McCormack and McCance, 
2006; Morgan and Yoder, 2012). Patient-centred care processes have been described as a focus 
on respecting patients' beliefs and values, helping them in decision-making and ensuring that the 
patient's wishes are followed (Ekman et al., 2011; McCormack and McCance, 2006; Morgan and 
Yoder, 2012). They also include managing physical symptoms, relieving emotional or spiritual 
suffering including and taking care of relatives and fulfilling physical, emotional and spiritual needs 
(McCormack and McCance, 2006). The reviews findings reflect these patient-centred care 
processes. Further, findings on supporting the family, inclusive of after the patients' death, have 
also be described by others (Albinsson and Strang, 2003; McMillen, 2008). 
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5.2. Advocating for Dying Patients 
 
Nurses perceived their role of patient advocate as an integral part of providing EOLC, which 
included acting on the patients' behalf when they were unable to make care decisions themselves, 
respecting their rights, and promoting dignified and holistic care (Arbour and Wiegand, 2014; 
McCallum and McConigley, 2013; Valiee et al., 2012). These findings are consistent with studies 
outlining the importance nurses attribute to advocating for the rights, interests and wellbeing of 
dying patients and their loved ones (Choi, 2015; Negarandeh et al., 2008; Negarandeh et al., 
2006). International and national nursing organisations have incorporated the role of patient 
advocate into their standards (American Nurses Association, 2010; International Council of 
Nurses, 2012; Nursing and Midwifery Board of Australia, 2016; Nursing and Midwifery Council, 
2015). This further highlights the significance of this caring role. 
 
When trying to enact this advocacy role, others report nurses' stances can be at odds with 
physicians', which ultimately impacts upon the management of patients EOLC (Calvin et al., 2007; 
Kirchhoff et al., 2000; Negarandeh et al., 2008). These findings were exemplified in this review 
when nurses reported a variety of negative emotions, some as a result of poor communication 
and disagreements with physicians. In addition, the findings of this review mirror those of other 
research which has shown that medical treatments or interventions that unnecessarily prolong 
patients' lives, can produce great distress to nurses (Oberle and Hughes, 2001). 
 
We identified that the physical environment and a lack of time were obstacles to providing quality 
EOLC, as well as negative emotions that nurses' experience. Working conditions are considered 
predisposing factors for compassion fatigue as these factors culminate to deplete emotional 
resources, diminish feelings of both personal and work accomplishments and incapacitate nurses 
to play their roles (Sorenson et al., 2016). Compassion fatigue is therefore considered to be the 
‘caregivers cost’ which may result in physical, emotional or psychological symptoms, and is a 
consequence of the decisions that healthcare professionals are required to make during the care 
process (Sorenson et al., 2016). This is particularly intensified when the patient population is 
palliative or at the end of their lives. 
 
5.3. Dignified Life Closure 
 
This review has the potential to help researchers and other nurses when considering the scope 
of nursing practice and capturing the effect of nursing care on patient outcomes. Dignified life 
closure is a nursing outcome in the Nursing Outcomes Classification (NOC), which provides a 
standardised method for measuring the results of nurse interventions (Moorhead et al., 2012). 
The NOC is a standardised language for nurses that may facilitate scientific progress of the 
discipline because it is based on clinical practice, is comprehensive, and is grounded in both 
qualitative and quantitative research (Moorhead et al., 2012). Dignified life closure is defined as 
“personal actions to maintain control when approaching the end of life” (Moorhead et al., 2012). 
If this is an accepted outcome of nursing care, then it follows that nurses have to be able to provide 
care to meet this criteria and they should be accountable to do so. As highlighted in this review, 
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ensuring that nurses have the necessary educational preparation to provide quality EOLC is a 
first step. We propose that by being a protecting provider and advocate and by reflecting on 
experiences, nurses help patients to have a dignified life closure. 
 
5.4. Recommendations 
 
From this review a few important recommendations can be made. First, nursing education should 
provide students or staff with opportunities for interprofessional active learning of non-technical 
skills such as communication, teamwork and the provision of psychosocial and emotional support. 
In recent years, teaching and learning methods such as simulation, role play and drama have 
been used to educate health professionals in non-technical skills and this may facilitate lasting 
uptake of these core skills (Arveklev et al., 2015; Cant and Cooper, 2010; Foronda et al., 2013). 
These teaching and learning strategies promote active learning, where participants engage in 
various activities to ‘practice’ the non-technical but essential skills for providing EOLC. While this 
review showed that registered nurses learned to develop some of these skills through reflection, 
mentorship and learning vicariously from their more experienced colleagues, it seems appropriate 
to incorporate learning opportunities into formal education. 
 
A second recommendation focuses on organisational change and the obstacles identified in this 
review. Working conditions, including a lack of time and the physical environment impinge on 
nurses' ability to provide high quality EOLC; constraints nurses have limited control over. 
Innovations such as the ‘Lotus room’, a large and private room strictly set aside for dying patients 
and their families have been the focus of recent research (Slatyer et al., 2015). This research 
showed that the Lotus room enabled human connection and promoted communication and 
holistic support for the dying patients and their family. It highlights how overcoming contextual 
constraints can enhance patients, families and healthcare professionals' experience during the 
EOL period. This area of research warrants greater attention in order to elicit concrete evidence 
that could influence physical structures in the future. 
 
Third, it is important to recognise the relationship between the emotional toll nurses experience 
when providing EOLC and compassion fatigue. This recognition may result in the use of strategies 
to prevent compassion fatigue. For example, proactive strategies include 1) a focus on one's own 
self-care, 2) education related to understanding the risk factors and symptoms of compassion 
fatigue, 3) good teamwork, and 4) positive working relationships (Sorenson et al., 2016). Our 
findings demonstrate that supportive multidisciplinary teams who communicate well and display 
gratitude for the work nurses do are also congruent with these proactive strategies to prevent 
compassion fatigue. 
 
A fourth set of recommendations focus on future research. The quantitative research reviewed 
was of variable quality and only one article was a clinical trial. A focus on testing interventions 
such as innovative EOLC education in rigorous trials will strengthen the body of evidence and 
contribute to robust recommendations regarding the provision of EOLC. Given that the findings 
of this review and recent literature suggests that EOLC coordination needs improvement (Allsop 
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et al., 2017), and that standardised documentation of discussions with patients and family/carers 
(regarding issues such as the patients' preferred place of death) are lacking (Cox et al., 2011), 
developing and testing interventions in these areas may represent a research opportunity. 
 
5.5. Strengths and Limitations 
 
This mixed studies review contains both strengths and limitations. In terms of strengths, we used 
an accepted and rigorous review process, and a wide variety of studies were included, providing 
a comprehensive overview of nurses' provision of EOLC. Studies were not limited to specific 
activities and excluded specialist palliative care nurses and units. Therefore, the findings may be 
more applicable to other hospital settings. Nevertheless, the varied data made the synthesis 
process more complex, which can introduce bias, although steps such as clearly documenting 
the review process and use of two reviewers and an adjudicator were employed to try to limit bias. 
 
Although a well-developed search strategy was utilised, there is the possibility that some relevant 
articles may have been missed. Searching other databases may have uncovered additional 
studies. We did not restrict our use of studies that had major methodological limitations in our 
synthesis, however generally, these studies were quantitative and their limitations related to the 
sampling strategy. They predominantly contributed to two themes (obstacles and aids to providing 
quality EOLC); therefore, these themes may have less applicability to other contexts. These 
themes were also descriptive in nature. Finally, the review did not pose a review question or an a 
priori hypothesis about potential EOLC differences between specialty groups and the thematic 
synthesis did not detect differences. Perhaps the core knowledge and skills required in providing 
quality EOLC does not differ, but the difference lies in how these competencies are enacted. 
However, the authorship team acknowledge that roughly half the studies reviewed focused on 
critical care nurses, which will have influenced the synthesis and resultant themes. Finally, while 
studies that focused on nurses' responses to providing EOLC were excluded, nurses' emotional 
responses emerged as an obstacle for providing quality EOLC in the data synthesis. Including 
this body of literature in future reviews may provide differing insights. 
 
6. Conclusion 
 
This review of nurses' perceptions of their knowledge, skills or experiences in providing EOLC to 
hospitalised adults helps inform both future educational and practice initiatives. The 19 studies 
reviewed showed nurses viewed themselves as protecting providers and advocates of care for 
dying patients. It was evident that they were reflective in their practice, yet they experienced a 
number of contextual barriers that made it difficult for them to provide quality EOLC. Being part of 
supportive multidisciplinary teams that communicated well clearly supported nurses in their 
provision of quality EOLC. Active learning strategies such as the use of simulation, role play and 
drama may help nurses develop competence and confidence in their provision of EOLC. Other 
initiatives, such as the adoption of a person-centred philosophy to service delivery and 
redesigning the physical environment, may help in the provision of quality EOLC. Cleary, further 
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research is needed to find ways to overcome the various obstacles to the provision of quality 
EOLC. 
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Supplementary Table 1: Search strategy conducted using computerised databases 
 
 
Step 
CINAHL 
(CINAHL headings) 
Medline 
(MeSH Terms) 
Cochrane Library 
(MeSH Terms) 
 
SCOPUS 
 
 
Web of Science 
 
S1 
 
 
(MH "Palliative Care") OR (MH 
"Terminal Care") OR (MH 
"Hospice Care") 
 
 
(MH "Palliative Care") OR (MH 
"Terminal Care") OR (MH 
"Hospice Care") 
 
“MH "Palliative Care") OR (MH 
"Terminal Care") OR (MH 
"Hospice and Palliative Care 
Nursing") 
 
  
(”Palliative care” OR “End- of- 
life care”) 
 
(”Palliative care” OR “End- of- 
life care”) 
 
S2 
end of life care OR palliative 
care OR hospice care OR 
terminal care 
 
end of life care OR palliative 
care OR hospice care OR 
terminal care 
 
"end-of-life care" OR "terminal 
care" OR "palliative care" 
 
 (”Terminal care” OR “Hospice 
care”) 
 (”Terminal care” OR “Hospice 
care”) 
 
S3 
(MH "Nurses") OR (MH "Nurse 
Clinicians") OR (MH "Nursing 
Staff, Hospital") OR (MM 
"Registered Nurses") 
 
(MH "Nurses") OR (MH "Nurse 
Clinicians") OR (MH "Nursing 
Staff, Hospital") OR (MM 
"Registered Nurses") 
(MH “Nursing Staff, Hospital”) 
OR (MH “Nurse Clinicians) OR 
(MH “Nursing Staff”) 
 
 (“Dying patient” or “Terminal 
patient”) 
 
(“Dying patient” or “Terminal 
patient”) 
 
S4 
(MH "Hospitals") OR (MH 
"Hospitals, Public") OR (MH 
"Hospitals, Private") OR 
"hospital" 
(MH "Hospitals") OR (MH 
"Hospitals, Public") OR (MH 
"Hospitals, Private") OR 
"hospital" 
 
(MH "Hospitals") OR (MH 
"Hospitals Units") OR (MH 
"Hospitals, General") 
 
 (“hospital”) (“hospital”) 
S5 dying patient or S1 or S2 dying with dignity or S1 or S2 “dying patient” or S1 or S2 ("Registered nurse" OR “Nurse 
Clinicians”) 
("Registered nurse" OR “Nurse 
Clinicians”) 
 
S6 S3 and S4 and S5 
 
S3 and S4 and S5 S3 and S4 and S5 S1 or S2 or S3 and S4 and S5 
 
S1 or S2 or S3 and S4 and S5 
 
 
S7 
 
Limiters: English, French and 
Spanish languages. 
 
Date of publication: 2004-
2016. 
 
Age related: all adult (+19), 
middle aged (45-64) and aged 
(+65) 
Limiters: English, French and 
Spanish languages. 
 
Date of publication: 2004-
2016. 
 
Age related: all adult (+19), 
middle aged (45-64) and aged 
(+65) 
Limiters: Date of publication: 
2004-2016. 
 
Limiters: English, French and 
Spanish languages. 
 
Date of publication: 2004-
2016. Document types: article 
 
Limiters: English, French and 
Spanish languages. 
 
Date of publication: 2004-
2016.  
 
Categories: Oncology, 
Nursing, Hematology and 
Medicine General Internal. 
Document types: article 
CINAHL = Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature; MeSH = Medical Subject Headings; MH = Exact Subject Heading
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Supplementary Table 2: Quality appraisal of quantitative studies using MMAT 
 
 
 
Methodological quality criteria 
 
 
Screening Questions 
 
4. Quantitative descriptive questions 
 
 
 
 
Author 
(year) 
 
1) Are there clear 
qualitative and 
quantitative research 
questions (or 
objectives), or a clear 
mixed methods 
question (or 
objective)? 
 
2) Do the collected 
data allow address 
the research question 
(objective)? E.g., 
consider whether the 
follow-up period is 
long enough for the 
outcome to occur (for 
longitudinal studies 
or study components) 
 
 
4.1. Is the sampling 
strategy relevant to 
address the 
quantitative 
research question 
(quantitative aspect 
of the mixed 
methods question)? 
 
4.2. Is the sample 
representative of 
the population 
understudy? 
 
 
 
4.3. Are 
measurements 
appropriate (clear 
origin, or validity 
known, or standard 
instrument)? 
 
4.4. Is there an 
acceptable 
response rate (60% 
or above)? 
 
 
 
Total 
Score 
 
Beckstrand 
and 
Kirchhoff 
(2005) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
**** 
100% 
 
Beckstrand 
et al. (2008) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
No 
 
*** 
75% 
 
Beckstrand 
et al. (2009) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
No 
 
*** 
75% 
 
Beckstrand 
et al. (2012) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
No 
 
Yes 
 
No 
 
** 
50% 
 
Hansen et 
al. (2009) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
No 
 
Yes 
 
No 
 
** 
50% 
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Ingwu et al. 
(2016) 
 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Can´t tell 
 
Can´t tell 
 
No 
 
Can´t tell 
 
0* 
0% 
 
Moss et al. 
(2005) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
No 
 
Yes 
 
*** 
75% 
 
Todaro-
Franceschi 
(2013) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
No 
 
No 
 
No 
 
* 
25% 
 
White and 
Coyne 
(2011) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
No 
 
Yes 
 
No 
 
** 
50% 
 
Screening Questions 
 
2. Quantitative randomized controlled (trials) 
 
 
 
 
 
 
 
Author 
(year) 
 
1) Are there clear 
qualitative and 
quantitative research 
questions (or 
objectives), or a clear 
mixed methods 
question (or 
objective)? 
 
2) Do the collected 
data allow address the 
research question 
(objective)? E.g., 
consider whether the 
follow-up period is 
long enough for the 
outcome to occur (for 
longitudinal studies or 
study components) 
 
 
2.1. Is there a clear 
description of the 
randomization (or 
an appropriate 
sequence 
generation)? 
 
2.2. Is there a clear 
description of the 
allocation 
concealment (or 
blinding when 
applicable)? 
 
 
 
2.3. Are there 
complete outcome 
data (80% or 
above)? 
 
2.4. Is there low 
withdrawal/drop-out 
(below 20%)? 
 
 
 
Total 
Score 
 
Kruse et al.  
(2008) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
No 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
*** 
75% 
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Supplementary Table 3: Quality appraisal outcome of qualitative studies using MMAT 
 
 
 
Methodological quality criteria 
 
 
Screening Questions 
 
1. Qualitative questions 
 
 
 
 
Author 
(year) 
 
1) Are there clear 
qualitative and 
quantitative research 
questions (or 
objectives), or a clear 
mixed methods 
question (or 
objective)? 
 
2) Do the collected 
data allow address 
the research question 
(objective)? E.g., 
consider whether the 
follow-up period is 
long enough for the 
outcome to occur (for 
longitudinal studies 
or study components) 
 
 
1.1. Are the sources 
of qualitative data 
(archives, 
documents, 
informants, 
observations) 
relevant to address 
the research 
question 
(objective)? 
 
1.2. Is the process 
for analyzing 
qualitative data 
relevant to address 
the research 
question 
(objective)? 
 
 
 
1.3. Is appropriate 
consideration given 
to how findings 
relate to the context, 
e.g., the setting, in 
which the data were 
collected?  
 
 
 
1.4. Is appropriate 
consideration given 
to how findings 
relate to 
researchers’ 
influence, e.g., 
through their 
interactions with 
participants?  
 
 
 
 
Total 
Score 
Arbour et al 
(2013) 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
**** 
100% 
Efstathiou, 
N. (2014) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
No 
 
Yes 
 
*** 
75% 
Espinosa et 
al. (2010) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
No 
 
*** 
75% 
Holms et al. 
(2014) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
**** 
100% 
Mak et al. 
(2013) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
**** 
100% 
McCallum 
and 
McConigley 
(2013) 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
No 
 
*** 
75% 
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Thompson 
et al.  
(2006) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
**** 
100% 
Valiee et al.  
(2012) 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
**** 
100% 
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Supplementary Table 4: Quality appraisal outcome of the mixed-method study using MMAT 
 
 
 
Methodological quality criteria 
 
 
Screening Questions 
 
5. Mixed Methods 
 
 
 
 
Author (year) 
 
1) Are there clear 
qualitative and 
quantitative research 
questions (or 
objectivesa), or a clear 
mixed methods question 
(or objectivea*)? 
 
2) Do the collected data 
allow address the 
research question 
(objective)? E.g., 
consider whether the 
follow-up period is long 
enough for the outcome 
to occur (for longitudinal 
studies or study 
components) 
 
5.1. Is the mixed 
methods research 
design relevant to 
address the qualitative 
and quantitative 
research questions (or 
objectives), or the 
qualitative and 
quantitative aspects of 
the mixed methods 
question (or objective)? 
 
 
5.2. Is the integration 
of qualitative and 
quantitative data (or 
results) relevant to 
address the research 
question (objective)? 
 
 
 
 
5.3. Is appropriate 
consideration given to 
the limitations 
associated with this 
integration, e.g., the 
divergence of 
qualitative and 
quantitative data (or 
resultsa) in a 
triangulation design? 
 
 
 
 
 
 
Total 
Score 
Arantzamendi, 
M. et al. (2012) 
 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
Yes 
 
*** 
100% 
 
aThese two items are not considered as double-barreled items since in mixed methods research, (1) there may be research questions (quantitative research) or research objectives 
(qualitative research), and (2) data may be integrated, and/or qualitative findings and quantitative results can be integrated.
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ANEXO XIII: MEMORIA DE LA ESTANCIA ERASMUS+ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Report of Erasmus+ 
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I would like to make a report  of my stay from 25 July 2016 to 24 October 2016 
in the Centre of Research Excellence in Nursing (NCREN) of Griffith University. 
 
The training and educational program and the competences, skills and   
knowledge reflected in the Learning Agreement signed initially, have been 
achieved successfully at the end of this mobility: 
 
Detailed program of the PhD period: 
 
In the first week, the student acquainted herself with the Centre and its personnel.  
 
The student has had regular meetings with Professor Wendy Chaboyer (her 
supervisor), developed her PhD Thesis, undertook the following additional generic 
training courses and audited the course agreed: 
 
• PhD Thesis: 
 
1. Phase I (scientific va l i da t i on ):  comprehensive l i terature searches and 
the writing of an integrative review 
 
2. Submission an abstract for the l 5th World Congress of the European 
Association for Palliative Care. 
 
• Workshops: 
 
 
 
 
• Consultations: 
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• Complementary academic activities: 
 
 
 
• Audit course: 
 
1. Quantitative Research (6002 HLS): 
 
  
 
Knowledge, skills and competences acquired by the PhD Student at the end 
of the mobility: 
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• Competences and skills: 
 
1. Systemic understanding of a field of study and mastery of research skills and 
method associated with that field. 
 
2. Ability to contribute to expanding the frontiers of knowledge through original 
research. 
 
3. Capacity for search databases, compiling literature relevant to my dissertation 
topic and critically reviewing the literature to identify gaps. 
 
4. Practical experience and skills focusing on analytical planning, result 
presentation and interpretation. 
 
5. Skills in formulation of experimentally testable hypotheses at the bivariate 
level. 
 
6. Primary statistical techniques: Chi-square, correlation, t-test, analysis of 
variance, simple linear regression, Mann-Whitney test, and Kreskas-Wallis 
test. 
 
7. Analytical strategies in modelling health data, with particular emphasis on 
multiple linear regressions. 
 
• Knowledge: 
 
1. Quantitative Research: Basic statistics and research methods. 
 
2. Dissertation Preparation:  understand the literature review process and critical 
analysis of research, identification of a research question and bibliographic 
search in databases. 
 
 
Griffith University (GU) is completely designed to receive international students. The 
wide range of modern spaces to suit every study need as well as facilities and 
services, the kindness and dedication of its staff, and the large number of 
international students, help make university life easier and e1tjoyable. I would 
describe GU as "a modern university with a homely, friendly and comfortable 
environment to study". Furthermore, it has a wide range of resources for 
international postgraduate students that are extremely appropriate, supportive and 
useful to learn: 
 
• The library provides individual spaces that are adaptable and comfortable where 
you can access services and resources, and a range of free workshops, including 
academic and research library skills, consultations and self-help resources, to help 
you succeed at university and beyond. 
 
• Students from non-English-speaking backgrounds can study English at the Griffith 
English Language Institute (GELI). A variety of English language courses are 
available to help students improve their English for study and everyday purposes. 
 
• Student Guild services are focused on improving your university experience and 
life on campus and are designed to complement your academic experience and 
to meet your social, recreational, and welfare needs. 
 
 
 
 
 
 
Special thanks go to my international supervisor, Prof. Wendy Chaboyer, for the 
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guidance, direction, kindness, care and pearls of wisdom, but more importantly, for 
putting up patiently with panic attacks, constant barrages of mails and questions 
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